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Klinikkleders hilsen

Barne- og ungdomsklinikken ved OUS har som mal a tilby vare pasienter den til enhver tid beste
diagnostikk og behandling. Vi tilstreber derfor tett kopling mellom klinisk behandling og forskning, for
a fremskaffe relevant ny kunnskap og ta denne i bruk i praksis. Vi legger til rette for a inkludere flest
mulig av vare pasienter i kliniske studier. Dette bidrar til gkt kvalitet i diagnostikk og behandling for
den enkelte pasient, og for fremtidige pasienter. Vi gnsker forskningsaktivitet blant alle ansattgrupper
og fagomrader ved BAR og oppfordrer alle miljger a legge til rette for forskningsinitiativ som kan vaere
et f@rste skritt pa veien til stgrre forskningsprosjekter. Husk at forskning er en av fire grunnpilarer i var
aktivitet og bgr integreres i all daglig drift.

Vi ma forsta sykdomsmekanismer, og hvordan arv, adferd og miljgfaktorer virker sammen nar sykdom
oppstar og utvikler seg. Stadig nye metoder gjgr det mulig a studere dette kompliserte samspillet. Nar
vi bedre forstar utlgsende faktorer og samspillet mellom arv og miljg, vil vi i fremtiden kunne bidra til a
forebygge livsstilssykdommer som i dag dominerer den vestlige verden. Grunnlaget for senere helse
legges i fosterlivet og barnealder. Barne- og ungdomsklinikken bgr derfor ha en sentral plass i denne
forskningen.

Utviklingen innen presisjonsmedisin rettet mot den enkelte pasientens sykdom og totale situasjon gar
raskt. Dette er saerlig relevant for kreftsykdom og sjeldentilstandene som vi utreder og behandler i var
klinikk. Siden virkningen av kreftmedisiner ofte er knyttet til en genfeil i pasientens kreftsvulst, eller
evt. ogsa i kroppen for gvrig (germline), har vi tatt i bruk bred gensekvensering hos barn med kreft ved
indikasjon. Pa dette grunnlaget velges den mest virksomme kreftmedisinen. Utviklingen innen sjeldne
sykdommer har kommet enda lenger, og gensekvensering er del av klinisk rutine. Mye forskning
internasjonalt gar ut pa a identifisere sykdomsmarkgrer, som kan veere 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 a ta i bruk de nye
behandlingsmetodene og bidra i denne forskningen.

Klinikken har en ambisjon om a gke forskningsvirksomhet rundt disse sentrale problemstillingene, og a
etablere infrastruktur til felles nytte. Pediatrisk forskningsinstitutt (PFl) star sentralt i satsingen og har
gkende vatlabsaktivitet med internasjonalt samarbeid. Vi er stolt av var kliniske forskningspost for
barn som feiret 10 ars jubileum i 2025 og som er godt etablert bade pa Rikshospitalet og Ulleval. Vi har
en ambisjon om a systematisere innsamlingen av biobankmateriale og legger spesielt vekt pa gode
biobanker fremover. Kombinert med dataene fra helseregistre og strukturert journalinformasjon, vil
dette i fremtiden gi oss et internasjonalt konkurransefortrinn innen forskningen. Innskuddene i mange
biobanker har vaert gode over tid. Det er bra, men na ma vi ogsa i gkende grad ta i bruk det verdifulle
materialet.

Det er avgjgrende viktig a videreutvikle forskningskompetansen i hele klinikken og rekruttere lovende
unge forskere. Det er ogsa viktig a legge til rette for god veiledning og karrieremuligheter etter PhD.
Det satses pa helseregistre, og klinikken fglger opp registerlgftet pa OUS.



Vi er opptatt av at all forskning skal forega pa en god og forsvarlig mate. Dette er saerlig utfordrende
nar pasientene er barn og unge, og krever ekstra varsomhet. Klinikken gnsker a videreutvikle
samarbeidet med brukere, for 3 sikre enda bedre kvalitet, relevans og anvendbarhet av
forskningsresultatene.

For a kunne gjgre dette pa en god mate, ma vi dpent vise hva vi forsker pa, hvilke resultater vi finner

og hvordan dette kommer pasientene vare til nytte. Forskningsformidling er ogsa et viktig
samfunnsoppdrag og fra 2026 innfgrer vi klinikkens forskningsformidlingspris.

Ellen Ruud



Forskningsaktiviteten i Barne- og ungdomsklinikken

Oslo universitetssykehus (OUS)

Oslo universitetssykehus HF (OUS) har fire hovedoppgaver: pasientbehandling, forskning, utdanning av
helsepersonell og opplaering. OUS har over 24000 arsverk, giennomfgrer arlig over 1 million
pasientbehandlinger bare innen somatikken og er ett av Nord-Europas st@rste universitetssykehus.
OUS bestar av de tidligere sykehusene Aker, Rikshospitalet, Ulleval og Radiumhospitalet. OUS er delt i
16 klinikker. OUS star for i underkant av 40 % av forskningen i helseforetakene nasjonalt, malt ut fra
publikasjonspoeng og en betydelig del av utdanning av helsepersonell i Norge. OUS tilbyr
spesialisthelsetjenester og ivaretar bade lands-, regions- og lokalsykehusfunksjoner. OUS bygger nye
OUS pa Rikshospitalet, Aker sykehus og Radiumhospitalet.

Barne- og ungdomsklinikken (BAR)

Barne- og ungdomsklinikken (BAR) er én av 15 klinikker i OUS, og er ogsa del av Institutt for klinisk
medisin ved Universitetet i Oslo. BAR hadde i 2025 et budsjett pa over 1,3 milliard kroner og har
aktivitet pa Ulleval sykehus og Rikshospitalet. BAR har til sammen 1100 arsverk organisert i 8 kliniske
avdelinger, Pediatrisk forskningsinstitutt, Nyfgdtscreeningen og Nasjonal kompetansetjeneste for
sjeldne diagnoser. Rundt 25 av de ansatte er ogsa tilknyttet UiO i hele eller kombinerte stillinger. BAR
(bade BAR OUS og BAR UiO) ledes av klinikkleder og professor Ellen Ruud.

Forskning i BAR

Barne- og ungdomsklinikken har forskningsaktivitet innen de fleste sykdomsgrupper hos barn.
Forskningen spenner fra undersgkelser av molekylaere mekanismer og dyremodeller til
epidemiologiske og kliniske studier. Vi har som mal at undervisningen skal bygge pa forskningsaktivitet
og holde et faglig hgyt niva. Forskningen foregar i tett samarbeid mellom OUS og UiO.

e Rundt 190 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.

e De fleste forskningsgruppelederne har kombinerte stillinger ved OUS og UiO, og i 2025 hadde
klinikken ansatt to professor |, sju professor Il og fire fgrsteamanuenser. | tillegg ble en lektor
tilsatt i 2023 i aremalsstilling.

e Tretten doktorgrader ble avlagt, der kandidaten og/eller (bi)veileder har hatt tilknytning til
Barne- og ungdomsklinikken

e Det ble publisert 192 vitenskapelige artikler i klinikken i 2025. Publikasjonsaktiviteten er noksa
stabil de siste tre ara ved BAR og OUS.

Som eksperter pa sine fagfelt er vare forskere synlige i aktuelle samfunnsdebatter om helse, sykdom
og behandling av barn og ungdom. Spesielt vil klinikken ha gkt forskningssatsning pa forebygging av
folkesykdommer, blant annet gjennom en bedre forstaelse av faktorer tidlig i livet som kan medfgre
senere sykdom. Denne rapporten gir en naermere beskrivelse av forskningsgruppene i Barne- og
ungdomsklinikken og deres arbeid og prosjekter i 2025.
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Division of Paediatric and Adolescent Medicine
Head of division Ellen Ruud
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Barne- og ungdomsklinikken har et forskningsutvalg ledet av forskningsleder, som mgtes to ganger i
semesteret og er radgivende for klinikkens forskningsledelse i forskningsrelaterte spgrsmal.
Forskningsutvalget utvikler arlig en handlingsplan som skal understgtte gjennomfgringen av OUS-

forskningsstrategi.

Sammensetningen av BAR-forskningsutvalget i 2025:

Ketil Stgrdal (leder) Prof |, overlege, BAR-forskningsleder, gruppeleder
Olve Moldestad Leder, Nyfgdtscreeningen

Anette Ramm-Pettersen Fgrsteamanuensis, overlege, avd.leder, gruppeleder
Anne Waehre PhD, overlege

Runar Almaas PhD, overlege, PFl-leder, gruppeleder

Terje Naerland PhD, psykolog, forsker, gruppeleder

Torild Skrivarhaug Professor Il, overlege, gruppeleder

Asbjgrn Westvik PhD-stipendiat

Janne Kvammen PhD, Klinisk ernaeringsfysiolog, BAR

Havard Skjerven Professor Il, overlege, gruppeleder

Ase Frivold Sgrheim (sekretariat) Administrativ avdelingsleder BAR-UiO

UiO-ledelsen i BAR mgtes manedlig og tar avgj@relser i forskningsrelaterte saker. | mgtene deltar BAR-
klinikkleder (Ellen Ruud), BAR-forskningsleder (Ketil Stgrdal), BAR-UiO-fagmiljgleder (Anette Ramm-
Pettersen), instituttleder PFI (Runar Almaas), biobank ansvarlig (Torhild Skrivarhaug),
undervisningsleder i pediatri (Hans Christian Erichsen Landsverk) og BAR-adm.koordinator (Ase Frivold

Sgrheim).
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Leder for Klinisk Forskningspost Barn

Runar Almaas
rualmaas@ous-hf.no
Professor Il, Avd leder PFI

Foto: @ystein H Horgmo, UiO

Studieleger:
Havard Ove Skjerven 20 % (delfinansiert av NorPedMed)

Lars Krogvold 20 %,
Per Kristian Knudsen 60 % (delfinansiert av Kompetansenettverket for legemidler til barn og
NorPedMed)

Studiesykepleiere

Line Samuelsen Raad 100 % (studiekoordinator)
Caroline B Lorentzen 60%

Thu Huong Pham-Good 100%

Charlotte Holst Hansen 50 %

Tove Nyenget 100 % (studiekoordinator)

Runa Helen Kaldestad 50 %

Kirsten Marie Skansen 80%

Oda Kalstad Nyheim 50%

Annet personell tilknyttet Klinisk forskningspost barn
Souhaila Benmoussa: Lederassistent

Leila Abdiwahid Mahamud: Biobank medarbeider
Anette Farstad: Studiekoordinator

Riyas Vettukattil: Datamanager

Bakgrunn

Kliniske studier pa barn innebaerer forskning der formalet er a undersgke effekten og sikkerheten av
medisiner, behandlinger eller diagnostiske metoder tilpasset barn og unge (0—18 ar). Barn har ofte
annet stoffskifte, dosebehov og bivirkningsprofil enn voksne, og derfor er egne studier ngdvendige for
a sikre trygg og effektiv behandling. Mange legemidler som brukes i pediatrisk praksis mangler formell
godkjenning for barn. Omtrent halvparten av legemidler som gis til barn utenfor sykehus brukes off-
label, og pa sykehus kan andelen vaere over 70 % for noen pasientgrupper. Internasjonale og nasjonale
initiativ, blant annet gjennom EMA, FDA og NorPedMed, arbeider aktivt for a styrke dokumentasjonen
og tilrettelegge for kliniske legemiddelstudier hos barn. Norge har over tid bygget opp et strukturert

system rundt forskning pa legemidler til barn:

¢ Nasjonalt kompetansenettverk for legemidler til barn (etablert 2009) arbeider for trygg,

kunnskapsbasert legemiddelbehandling og mer forskning pa pediatriske legemidler.

e NorPedMed er et nasjonalt nettverk for klinisk legemiddelutprgving i pediatri og fasiliterer og

stgtter gjennomfg@ring av studier og samarbeider med de andre nordiske landene.

Utfordringer knyttet til pediatriske studier:


mailto:rualmaas@ous-hf.no

e Sma pasientpopulasjoner, szerlig ved sjeldne sykdommer

e  Etiske utfordringer i studiedesign

Begrensede gkonomiske insentiver for industrien

Behov for barnespesifikke formuleringer og doseringsregimer

Behov for langtidsoppfelging for a avdekke eventuelle effekter pa vekst og utvikling

Barn regnes som en sarbar gruppe, og rekruttering til kliniske studier i Norge skjer etter
strenge etiske og juridiske krav. Det er strenge krav til samtykke: foresatte ma samtykke, og
barn fglger egne aldersavhengige regler for medvirkning.

Organisering, infrastruktur og fasiliteter

Klinisk forskningspost barn (KFPB) ved Oslo universitetssykehus er organisert som en del av Pediatrisk
forskningsinstitutt (PFl), en egen avdeling i Barne- og ungdomsklinikken (BAR). KFPB ble etablert i
desember 2015 som en egen forskningspost for barn og unge ved OUS. Enheten er tilknyttet
NorPedMed (nasjonalt nettverk av kliniske forskningsposter) og NordicPedMed (nordisk nettverk).
KFPB er lokaliserti Barne- og ungdomsklinikken ved Rikshospitalet og Ulleval, samt med kontor- og
lagringsfasiliteter i bygg 20 pa Gaustad. Forskningsposten disponerer:

e Totalt 5 behandlingsrom med ngdvendig overvakingsutstyr
e Laboratoriefasiliteter for prgvehandtering bade pa Ulleval og Rikshospitalet
e Tilgang til sengeplass ved Barneavdeling for kreft og blodsykdommer (BKB)

Den sentrale plasseringen gir naerhet til klinikken og kjente omgivelser for pasienter og familier, samt
tett samarbeid med sengeposter og klinisk personell.

Formal

KFPB skal vaere en robust enhet med kompetanse og infrastruktur som legger til rette for
giennomfgring av kliniske studier for barn og unge. Malet er:

e Avaere en attraktiv samarbeidspartner for forskere og industri
o A bidra til at kliniske studier blir en integrert del av behandlingstilbudet
e Asikre at flere barn og unge far tilgang til utprgvende behandling gjennom studier

Kompetanse og kvalifikasjoner
KFPB har kompetanse og infrastruktur for a giennomfgre kliniske studier innen de fleste pediatriske
fagomrader.

e Alt studiepersonell har giennomfgrt ICH-GCP-kurs.

e Alle leger ved KFPB har PhD og bred erfaring med kliniske studier

e Havard Skjerven har i tillegg gjennomfgrt Global Clinical Scholar Research Training ved Harvard
University

e Alle studiesykepleiere har IATA-sertifisering for handtering av biologisk materiale

e Flere har gjennomfgrt nasjonalt kurs i studiesykepleie

Majoriteten av studiene er fase Il og lll, men KFPB deltar ogsa i tidligfase-studier. Barne- og
ungdomsklinikken har ITCC-akkreditering (Innovative Therapies for Children with Cancer), som
kvalifiserer for giennomfgring av tidligfase kreftstudier hos barn.



KFPB samarbeider tett med en rekke hovedutprgvere (Pl) ved BAR og eksterne samarbeidspartnere
innen ulike pediatriske fagomrader.

Samarbeidspartnere i 2025: Aina Ulvmoen, Jochen Biichner, Ann Kristin Gjerstad, Cathrine Alsaker
Heier, Ingvild Heier, Sean Wallace, Egil Bakkeheim, Mari Falck, Karin Lgdrup Carlsen, Terje Neerland,
Gori Perminow, Siv Fredly, Lars Tjelta Westlye, Torstein @verland, Ellen Ruud, Heidi Knudsen, Heidi
Glosli, Pal Andre Holme, Kjetil Boye, Monica Munthe-Kaas, Eva Rehbinder, Christine Sachs-Olsen,
Svein Otto Fredwall, Ketil Stgrdal, Asbjgrg Stray-Pedersen.

Nettverk
KFPB deltar i:

e NorPedMed, hvor Per Kristian Knudsen og Havard Skjerven er representert i sekretariatet

e NordicPedMed, hvor Per Kristian Knudsen tiltradde som leder fra november 2025

e (CAC-S (Collaborative Network for European Clinical Trials for Children) gjennom NorPedMed
e  ECFS European Clincal Trial Network

Disse nettverkene styrker internasjonalt samarbeid og gj@r norske forskningsposter mer attraktive for
studier ogsa ved a fremsta som en samlet nasjonal aktgr overfor sponsorer.

Virksomhet og aktivitet i 2025
10-arsjubileum

16. oktober 2025 markerte KFPB sitt 10-arsjubileum med et faglig dagsseminar som samlet om lag 80
deltakere fra OUS og nasjonale samarbeidspartnere. Seminaret fikk mange gode tilbakemeldinger og
belyste klinisk forskning pa barn i et helhetlig perspektiv — fra strategiske fgringer og idéutvikling til
studiegjennomfgring, regulatoriske prosesser og erfaringer fra bade forskere og studiedeltakere.
Programmet inkluderte innlegg fra ledelse i OUS og Helse Sgr-@st, NorTrials, Inven2 og
Folkehelseinstituttet, samt konkrete eksempler pa vellykkede studier og forskningsmiljger. En sentral
del av dagen var en bredt sammensatt paneldebatt om hvordan antallet kliniske studier kan gkes, og
hvilken rolle kliniske forskningsposter har na og i fremtiden. Seminaret ble avsluttet med refleksjoner
rundt ny helseforskninglov, rollen som hovedutprgver og et pasient- og pargrendeperspektiv pa
studiedeltakelse.

Studieaktivitet

Fra etablering av Klinisk Forskningspost Barn i 2015 har antall pagaende studier mer enn femdoblet
seg. Tallene viser en markant og jevn gkning i antallet studier, med st@rst vekst fra 2015 til 2022. Etter
dette har antallet studier stabilisert seg pa et hgyt niva.

Antall nye studier viser ar-til-ar variasjoner, men holder seg gjennomgaende pa et relativt stabilt niva
rundt 8-12 per ar med topper i 2015 og i 2021-2022. Samtidig har samlet antall pagaende studier
vokst betydelig, noe som tyder pa:

o Lengre studielgp,
o Flere parallelle prosjekter,
o @kt kapasitet eller stgrre studieportefglje over tid.



Barne- og ungdomsklinikken: Pagaende vs. nye studier (2015-2025)
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Figur 1: Antall nye og pagaende industristudier per ar 2015-2025.

KFPB har i 2025 hatt hgy og stabil aktivitet, med et bredt spekter av bade industri- og forskerinitierte
studier. Studiene omfatter flere fagomrader innen Barne- og ungdomsklinikken. Deltakere rekrutteres
hovedsakelig fra OUS, men ogsa fra andre sykehus i Norge og utlandet. Enkelte studier inkluderer ogsa
friske barn.

KFPB har veert involvert i 35 industristudier (hvorav 26 kliniske behandlingsstudier) med inkludering
og/eller oppfelging av studiedeltagere i 2025. Vi har bidratt i giennomfgringen av 17 forskerinitierte
studier (hvorav 11 kliniske behandlingsstudier). | tillegg er vii 2025 valgt ut til 3 vaere studiested for
ytterligere 11 studier. Se oversikt over studier til slutt i arsrapporten.

10

2025



60

50
40
30
20

m Forskerinitierte

studier

10

J B Industristudier

O T T T T T T T T T T

2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023 2024 2025
Figur: Antall studier med aktiv inkludering og/eller oppfglging av studiedeltagere 2016-2025

Gjennom kliniske studier far pasienter tilgang til nye legemidler flere ar fgr markedsfgring, samtidig
som helsepersonell opparbeider tidlig erfaring med nye behandlingsformer.

| Igpet av aret har det vaert giennomfgrt audit i tre studier, som en del av systematisk kvalitetsarbeid
og etterlevelse av regulatoriske krav.

Biobank

Arbeidet med 3 styrke biobankstrukturer ved Barne- og ungdomsklinikken har fortsatt i 2025, med
fokus pa systematisering av eksisterende forskningasbiobanker og radgivning ved etablering av nye
biobanker.

Mal for 2026

KFPB gnsker a videreutvikle sin rolle som en ledende enhet for kliniske studier hos barn og unge i
Norge.

Studier pa barn krever spesiell kompetanse, egne fasiliteter og mer tid. Dagens kapasitet bgr vurderes
dersom man skal gke antall barnestudier, sikre kvalitet og delta i internasjonalt klinisk
forskningssamarbeid

Prioriterte omrader er:

o Videre vekst i tidligfase-studier

e Bkt satsing pa nye pasientgrupper, blant annet barn og unge med diabetes

e Bedre tilgang til studier for pasienter med sjeldne diagnoser, inkludert persontilpasset
behandling og genterapi

o Tettere samarbeid mellom norske forskningsposter giennom NorPedMed

e A styrke infrastrukturen ytterligere i forbindelse med planleggingen av Nye OUS slik at kliniske
studier integreres som en naturlig del av pasientbehandlingen
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Malet er at klinisk forskning skal veere en integrert del av helsetjenesten, og at flest mulig barn og unge
far mulighet til & delta i kliniske studier.
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Sponsor/protokoll nr Protokoll tittel Ansvarlig Status pr
utprgver 31.desember
2025
Alfasigma S.p.A A multicenter study to evaluate the Hovedutprgver | Apen
efficacy, safety, tolerability, and Ggri Perminow
GLPG0634 CL-331 pharmacokinetics of filgotinib, with
Galapeduca single arm induction and
maintenance, in pediatric subjects (8
to <18 years of age) with moderately
to severely active ulcerative colitis
Ascendis Pharma A Phase 2, Multicenter, Double-Blind, | Hovedutprgver Apen
Growth Disorders A/S Randomized, Placebo-controlled Svein Otto
Trial, evaluating Safety, Tolerability, Fredwall
ASNDO0030 and Efficacy of Subcutaneous Doses
of TransCon CNP Administered Once
Weekly for 52 Weeks in Infants (0 to
<2 years of age) with Achondroplasia
followed by an Open Label Extension
(OLE) period.
Ascendis Pharma A Phase 2, Multicenter, Long-Term, Hovedutprgver | Godkjent site
Growth Disorders A/S Open Label Extension Trial Svein Otto
Evaluating Safety, Tolerability, and Fredwall
ASNDO0039 AttACH Efficacy of Subcutaneous Doses of
TransCon CNP Administered Once
Weekly in Children and Adolescents
with Achondroplasia
ASTELLAS Pharma A Phase 3, Open-label, Uncontrolled Hovedutprgver | Apen
Global Development Inc | Study to Evaluate the Activity, Safety, | Ann Kristin
Pharmacokinetics and Gjerstad
1517-CL-1003 Pharmacodynamics of Roxadustat for
the Treatment of Anemia in Pediatric
Participantswith Chronic Kidney
Disease
AstraZeneca AB A Randomized, Double-Blind, Hovedutprgver | Avsluttet
Parallel-Group, Placebo-Controlled Ggri Perminow | hgsten 2025
D5244€00001 Phase III Efficacy and Safety Study of
Crossing Tezepelumab in Patients with

Eosinophilic Esophagitis (Crossing)
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Bayer Consumer Care HEM-POWR: Observational Study Hovedutprgver | Stengt for
AG Evaluating Effectiveness and Safety Pal Andre inkludering
of Real-World Treatment with Holme Aktiv
20002 HEM-POWR Damoctocog alfa pegol in Previously oppfalging
Treated Patients with Hemophilia A
Bayer Consumer Care A Phase 3, single-group treatment, Hovedutprgver | Avsluttet
AG open-label, study to evaluate the Heidi Glosli 2025
safety of BAY 94-9027 infusions for
BAY 94-9027/21284 prophylaxis and treatment of
(alfa-PROTECT) bleeding in previously treated
children aged 7 to <12 years with
severe hemophilia A
Biogen MA Inc. An Open-Label Study to Assess the Hovedutprgver | Godkjent som

2778M302 (STELLAR-1)

Efficacy and Safety of Multiple Doses
of Salanersen (BIIB115) Delivered
Intrathecally to Treatment-Naive,
Presymptomatic Infants With
Genetically Diagnosed Spinal

Sean Wallace

site

Muscular Atrophy
Boehringer Ingelheim An open-label trial of the long-term Hovedutprgver | Avsluttet
safety and tolerability of nintedanib Havard Ove 2025
1199-0378 per os, on top of standard of care, Skjerven
over at least 3 years, in children and
adolescents with clinically significant
fibrosing Interstitial Lung Disease
(InPedILD®-ON)
BMS A Prospective, Open-label, Hovedutprgver | Godkjent site
Multicenter, Randomized Study to Ann Christin
1M103-402 Evaluate the Benefits and Risks of Gjerstad

Conversion of Existing Adolescent
Renal Allograft Recipients Aged 12 to
Less Than 18 Years of Age to a
Belatacept-based
Immunosuppressive Regimen as
Compared to Continuation of a
Calcineurin Inhibitor-based Regimen,
and Their Adherence to
Immunosuppressive Medications
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Day One

Biopharmaceuticals, Inc.

LOGGIC/FIREFLY-2: A Phase 3,
Randomized, International

Hovedutprgver
Aina Ulvmoen

Apen

(Day One) Multicenter Trial of DAY101
Monotherapy Versus Standard of
Day101-002 Care Chemotherapy in Patients with
LOGGIC/FIREFLY-2 Pediatric Low-Grade Glioma
Harboring an Activating RAF
Alteration Requiring First-Line
Systemic Therapy
Eli Lilly and Company A Phase 3, Double-Blind, Hovedutprgver | Godkjent site
Randomized, Placebo-Controlled Lars Krogvold
BARICADE-DELAYED study of Baricitinib to delay Stage 3
Type 1 Diabetes in at-risk
participants aged = 1 to <36 years
Eli Lilly and Company A Phase 3, Double-Blind, Hovedutprgver | Godkjent site
Randomized, Placebo-Controlled Lars Krogvold
BARYCADE-PRESERVE Study of Baricitinib to Preserve Beta

Cell Function in Participants Newly
Diagnosed with Type 1 Diabetes
Aged = 1 to <36 years

Erasmus MC A phase I/11 study of Inotuzumab Hovedutprgver | Avsluttet
Ozogamicin as a single agent and in Jochen 2025
ITCC-059 combination with chemotherapy for | Biichner
pediatric CD22-positive
relapsed/refractory Acute
Lymphoblastic Leukemia - Study
ITCC-059
F. Hoffmann-La Roche A PHASE II, OPEN-LABEL STUDY TO | Hovedutprgver | Apen

Ltd

Pupfish BN44619

INVESTIGATE THE
PHARMACOKINETICS AND SAFETY
OF RISDIPLAM IN INFANTS WITH
SPINAL MUSCULAR ATROPHY

Sean Wallace

F. Hoffmann-La Roche The burden of Duchenne Muscular Hovedutprgver | Avslutteti

Ltd Dystrophy in the Nordics: Real world | Sean Wallace 2025
evidence scientific project 10

SL45854

GlaxoSmithKline A Phase 33, observer-blind, Hovedutprgver | Kansellert
randomized, controlled, study to Per Kristian 2025

VNS 20-004 evaluate the immunogenicity and Knudsen

safety of an investigational varicellea
vaccine compared with Varivax,
when given as a second dose to
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healthy children, 3 months after the
administration of a first dose at 12 to
15 months of age

HZRM Hamophilie- MOderm Treatment of Inhibitor- Hovedutprgver | Apen
Zentrum Rhein PositiVe PATiEnts with Haemophilia | Heidi Glosli
A -An International Low-
MOTIVATE Interventional Pragmatic Investigator
Initiated Trial
Imperial College London | Best available treatment study for Hovedutprgver | Apen
inflammatory syndromes associated | Per Kristian
BATS with SARS-CoV-2. An observational Knudsen
study
Janssen Research & A Phase 3 Randomized, open-Label Hovedutprgver | Apen

Development/C4C

CNT01959PUC3001
Quasar Jr

Induction, Double-Blind
Maintenance, Parallel-group,
Multicenter Protocol to Evaluate the
Efficacy, Safety, and
Pharmacokinetics of Guselkumab in
Pediatric Participants with
Moderately to Severely Active
Ulcerative Colitis

Ggri Perminow

Janssen Reasearch & A Phase 3, Multicenter, Randomized, | Hovedutprgver | Apen
Development, LLC; Eli Platform Study of p19 Inhibition of Ggri Perminow
Lilly and Company the IL-23 Pathway to Establish
Efficacy in Pediatric Crohn’s Disease
PLATFORMPBCRD3001-
16T-MC-AMAY
MACARONI-23
Kyowa Kirin An international, multicentre, Hovedutprgver | Stengt for
prospective, non-interventional Cathrine inkludering
X-Linked observational registry for patients Alsaker Heier | Aktiv
Hypophosphatemia with X-linked hypophosphatemia oppfelging
Registry (XLH)
Merc Sharp & Dohme A Phase 3, Multicenter, Randomized, | Hovedutprgver | Avsluttet
LLC Partially Blinded, Palivizumab- Havard Ove 2025
Controlled Study to Evaluate the Skjerven

007-03 MK- 1654

Safety, Efficacy, and
Pharmacokinetics of MK-1654 in
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Infants and Children at Increased
Risk for Severe RSV Disease

Novartis Pharma Long Term Follow-Up of Patients Hovedutprgver | Apen
Services AG Exposed to Lentiviral- Jochen
Based CAR T-Cell Therapy Biichner
CCTL019A2205B
PAVO
Novartis Pharma A phase Il trial of tisagenlecleucel in | Hovedutprgver | Stengt for
Services AG first-line high-risk (HR) pediatric and | Jochen inkludering
young adult patients with B-cell Biichner Aktiv
CCTL09g2201] acute lymphoblastic leukemia (B- oppfalging av
CASSIOPEIA ALL) who are minimal residual inkludere
disease (MRD) positive at the end of deltagere
consolidation (EOC) therapy
Novartis Pharma EPIK-P2: A Phase Il double-blind Hovedutprgver | Apen
Services AG study with an upfront, 16- week Ingvild Heier
randomized, placebo-controlled
CBYL719F12201 period, to assess the efficacy, safety
and pharmacokinetics of alpelisib
(BYL719) in pediatric and adult
patients with PIK3CA-related
overgrowth spectrum (PROS)
Novo Nordisk A Non-Interventional Post- Hovedutprgver | Apen
Authorisation Safety Study Heidi Glosli
NN799-4031 (PASS) in male haemophilia B
Paradigm8 patients receiving Nonacog Beta
Pegol (N9-GP) prophylaxis treatment
Novo Nordisk Open-label study investigating Hovedutprgver | Avsluttet
efficacy, safety and pharmacokinetics | Heidi Glosli 2025
NN7415-4616 of
Explorer 10 concizumab prophylaxis in children
below 12 years with haemophilia A
or B with or without inhibitors
NS Pharma, Inc A Phase 3, Multi-center, Open-label Hovedutprgver | Avsluttet

NS-065/NCNP-01-302

Extension Study to Assess the Safety
and Efficacy of Viltolarsen in
Ambulant Boys with Duchenne
Muscular Dystrophy (DMD

Sean Wallace

2025
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Oslo Sykdomsbyrde av Enterovirus- og Hovedutprgver | Apen
Universitetssykehus Parechovirus assosierte CNS Per Kristian
(ous) infeksjoner I Norge, en Knudsen
Folkehelseinstrituttet registerstudie.
(FHI)
EVPaEV - CNS
Oslo The Norwegian Antibiotics for Hovedutprgver | Apen
Universitetssykehus Pneumonia in Children study. A Havard Ove
treatment study Skjerven
NAPiC/007
Oslo Inflammatory Bowel Disease in Hovedutprgver | Stengt for
Universitetssykehus Southeastern Norway III. An Marte Lie inkludering
observational study Hgivik, Aktiv
Ibsen 3 Lokal utprgver | oppfglging
Ggri Perminow
Oslo From failing towards restored gut - a | Prosjektleder | Stengt for
Universitetssykehus randomized intervention trial Anne Charlotte | inkludering
Brun Aktiv
Improve Rut-Anne oppfelging
Thomassen
Oslo A Phase I-1la dose-escalation study to | Hovedutprgver | Studien er
Universitetssykehus assess the safety and biological Jochen godkjent
activity of T cells genetically modified | Biichner
TdT-TCR to express a T-cell receptor targeting
TdT (TdT-3) in HLA-A*02:01 positive
(+) patients with relapsed or
refractory TdT+ acute lymphoblastic
leukemia of T-cell (T-ALL) or B-cell
(B-ALL) origin or B-cell or T-cell
lymphoblastic lymphoma (B-/T-
LBL).
Oslo Eosinophilic esophagitis: a Hoveutprgver | Avsluttet
Universitetssykehus randomized management study Ketil Stgrdal 2025
EoStim
_ _ En studie for a se pa forskjeller og o
Oslo universitetssykehus likheter mellom Hovgdqurﬁver Apen
Marie Kildahl

ALT

betennelsessykdommer i
lever/galleveier/tarm og forskjeller
mellom voksne og barn. En
observasjonsstudie
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Oslo Effekt av probiotika tilskudd pa Prosjekt Avsluttet
Universitetssykehus livskvalitet og tarmhelse hos barn og | ansvarlig 2025
ungdom med CF Magnhild
Tarmhelse hos barn Pollestad
med CF Kolsgaard
Oslo Forebygging av kritisk sykdom hos Hovedutprgver | Godkjent site
Universitetssykehus premature spedbarn ved bruk av Sissel Moltu
kunstig intelligens og eNOSE enhet
BePREPAReD
Pfizer A PROSPECTIVE, RANDOMIZED, Hovedutprgver | Apen
OPEN-LABEL PHASE 2 STUDY TO Jochen
B1931036 EVALUATE THE SUPERIORITY OF Biichner
INOTUZUMAB 0ZOGAMICIN
MONOTHERAPY VERSUS ALLR3 FOR
INDUCTION TREATMENT OF
CHILDHOOD HIGH RISK FIRST
RELAPSE B-CELL PRECURSOR
ACUTE
LYMPHOBLASTIC LEUKAEMIA
Princess Maxima Center | A randomized phase 3 trial of Hovedutprgver | Apen
for Pediatric Oncology, fludarabine/cytarabine/gemtuzumab | Monica Cheng

ITCC-01/APAL2020D

ozogamicin with or without
venetoclax in children with relapsed
AML

Munthe-Kaas

Princess Maxima Center | International proof of concept Hovedutprgver | Apen for
for Pediatric oncology therapeutic Stratification trial of Jochen inkludering
Molecular Anomalies in Relapsed or | Biichner
ITCC-104: HEM-iSMART | Refractory HEMatological
Sub-Protoco D malignancies in children
Trametinib + Dexamethasone +
Cyclophosphamide and Cytarabine in
pediatric patients with relapsed or
refractory hematological
malignancies
Princess Maxima Center | International proof of concept Hovedutprgver | Apen for
for Pediatric oncology therapeutic Stratification trial of Jochen inkludering
Biichner
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ITCC-104: HEM-iSMART
Sub-Protocol B

Molecular Anomalies in Relapsed or
Refractory HEMatological
malignancies in children

Dasatinib + Venetoclax +
Dexamethasone

+ Cyclophosphamide and Cytarabine
in pediatric patients with relapsed or
refractory hematological

malignancies
Princess Maxima Center | International proof of concept Hovedutprgver | Apen for
for Pediatric oncology therapeutic Stratification trial of Jochen Inkludering
Molecular Anomalies in Relapsed or | Bilichner
ITCC-104: HEM-iSMART | Refractory HEMatological
Sub-Protocol C malignancies in children
Ruxolitinib + Venetoclax +
Dexamethasone + Cyclophosphamide
and Cytarabine in pediatric patients
with relapsed or refractory
hematological malignancies
Princess Maxima Center | A phase II, single arm, open label, Hovedutprgver | Studien er
for Pediatric oncology study on the safety, efficacy, Monica Cheng | godkjent med

pharmacokinetics and Munthe-Kaas forventet
CHIP- pharmacodynamics of quizartinib in oppstart
AML22/Quizartinib combination with chemotherapy and Januar 2026
as single-agent after high dose
therapy in newly diagnosed pediatric
FLT3-ITD positive and NPM1 wild-
type AML patients (A linked-trial of
the CHIP-AML22/Master protocol)
QED Therapeutics, Inc. PROSPECTIVE CLINICAL Hovedutprgver | Inkluderte
ASSESSMENT STUDY IN CHILDREN Svein Otto deltagere
QBGJ398-001 WITH ACHONDROPLASIA Fredwall gjennomgatt
PROPEL Trial studien og
gatt videre til
PROPEL 3
studien
QED Therapeutics, Inc. A Phase 3, Multicenter, Double-Blind, | Hovedutprgver | Inkluderte
Randomized, Placebo-Controlled Svein Otto deltagere
QBGJ398-303 Study to Evaluate the Efficacy and Fredwall gjennomgatt
PROPEL 3 Safety of Infigratinib in Children 3 to studien og
<18 Years of Age with gatt videre
Achondroplasia overi
PROPEL OLE
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QED Therapeutics, Inc.

Prospective Clinical Assessment
Study in Children with

Hovedutprgver
Svein Otto

Apen

OBGJ398-004 Hypochondroplasia Fredwall
ACCEL
QED Therapeutics, Inc. Phase 2, Open-Label, Long-Term, Hovedutprgver | Apen
Extension (OLE) Study of Infigratinib, | Svein Otto
OBGJ398-203 an FGFR 1-3- Selective Tyrosine Fredwall
PROPEL OLE Kinase Inhibitor, in Children with
Achondroplasia
QED Therapeutics, Inc. A Phase 2/3, Multisenter, Open-Label | Hovedutprgver | Apen
Phase followed by a Double-Blind, Svein Otto
OBGJ398-304 Randomized,Placebo-Controlled Fredwall
ACCEL2/3 Study to Evaluate the Efficacy and
Safety of Infigratinib in Children
with Hypochondroplasia
Phase 2b, Randomized, Double-
QED Therapeutics, Inc. Blind, Placebo-Controlled Clinical Hovedutprgver | Godkjent site
Trial, Preceded by a Single Svein Otto 2025
QBGJ398-204 Ascending Dose Portionand a Fredwall
Infand and Todler Phase 2 open-Label Portion, to
evaluate the Safety and Efficacy of
Oral Infigratinib in infants and
young Children with
Achondrplasia
QED Therapeutics, Inc. Phase 2, Open-Label, Long-Term, Hovedutprgver | Apen
Extension (OLE) Study Svein Otto
QBGJ-398-205 of Infigratinib, an FGFR 1-3-Selective | Fredwall
ACCEL OLE Tyrosine Kinase Inhibitor, in
Children with Hypochondroplasia
Quince A Phase 2, Multicenter, Open-label Hovedutprgver | Godkjent som
Trial to Assess the Safety, Asbjgrg Stray | site 2025
IEDAT-05-2019 Tolerability, and Pharmacokinetics of | Pedersen

Dexamethasone Sodium Phosphate
Encapsulated in Autologous
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Erythrocytes in Children with Ataxia
Telangiectasia Weighing 9-15 kg

Quince Therapeutics A Multi-center, Randomized, Double- | Hovedutprgver | Apen
S.p.A blind, Placebo-controlled Trial to Asbjgrg Stray
Evaluate the Neurological Effects of Pedersen
IEDTAT-04-2022 EryDex on subjects with Ataxia-
NEAT trial Telangiectasia
Quince Therapeutics An Open-Label Extension Study of Hovedutprgver | Apen
Sp.A EryDex in Patients with Ataxia- Asbjgrg Stray
Telangiectasia Following Pedersen
IEDAT-05-2024 Participation in Study IEDAT-04-
OLE NEAT 2022 (NEAT)
St. Olavs Hospital En randomisert, dobbeblind studie Hovedutprgver | Apen
for a forebygge astma hos barn. En Henrik Dgllner
INSTAR/008 behandlingsstudie Lokal utprgver
Havard Ove
Skjerven
Sarepta Therapeutics, A Randomized, Double-Blind, Dose Hovedutprgver | Inklusjon av
Inc. Finding and Comparison Study of the | Sean Wallace pasienter
Safety and Efficacy of a High Dose of stenges
4658-402 Eteplirsen, Preceded by an Open- september
Label Dose Escalation, in Patients 2023.
with Duchenne Muscular Dystrophy Inkludert
with Deletion Mutations Amenable to deltager fra
Exon 51 Skipping Stavanger
falges opp
med biopsi pa
Rikshospitalet
Stavanger University Antibiotika, mikrobiologi og Hovedutprgver | Apen
Hospital immunologi hos barn med kronisk Havard
vat hoste- AMIC. En Skjerven
AMIC 004 behandlingsstudie
S\./ve(.iish Orphan A 12-month, interventional, open- H? vedutprgver | Apen
Biovitrum AB label, phase 4 study in Europe to Pdl Andre
’ Holme IB

Sobi.BIVV001-004
SHINE

investigate the course of synovial
hypertrophy as detected by joint
ultrasound and MRI in patients with
haemophilia A on efanesoctocog alfa
prophylaxis.
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The New Chilc‘irer‘l Multisenter tverrsnittsstudie av H.ov.eutpr(zjver Godkjent site

Hospital, Helsinki, b Ise h ent d Kjetil Juul

Finland tarmbetennelse hos pasienter me Stensrud
total kolonganglionose

gfll‘lr‘r]l?flsgl}z I(I)lf A Multi-Arm, Multi-Stage Platform X?n‘;egil‘f&r:;fr Godkjent site
Trial For Relapsed Neuroblastoma

BEACON2

University Hospital Effekt av medikamentet allopurinol Hovedutprgver | Stengt for

Tuebingen ved hypotermibehandling av nyfgdte | Mari Falck inkludering
med gjennomgatt fadselsasfyksi Aktiv

ALBINO oppfelging

Vertex Pharmaceuticals | En fase 3, dpen studie som evaluerer | Hovedutprgver | Stengt for

Incoporated langsiktig sikkerhet og effekt av VX- | Egil inkludering
121- Bakkeheim Aktiv

VX20-121-104 kombinasjonsterapi hos oppfelging
forsgkspersoner med cystisk fibrose

Vertex Pharmaceuticals | Study Evaluating the Long-term Hovedutprgver | Stengt for

Incoporated Safety and Efficacy of Egil inkludering
Elexacaftor/Tezacaftor/Ivacaftor in Bakkeheim Aktiv

VX21-445-125 Cystic Fibrosis oppfalging
Subjects With Non-F508del CFTR
Genotypes

Vertex Pharmaceuticals | En naturhistorisk studie av eksokrin | Hovedutprgver | Kansellert

Incoporated bukspyttkjertelfunksjon hos spebarn | Egil 2025
med Cystisk fibrose yngre enn 12 Bakkeheim

VX24-445-130 maneders alder.

Sanofi Prospektiv, observasjons studie hos Hovedutprgver | Inklusjon
pediatriske pasienter med moderat Havard Ove avsluttet

Pedistad OBS15333 til alvorlig atopisk eksem der Skjerven Aktiv
sykdommen ikke er adekvat oppfelging
kontrollert

Ui0/0usS BRAIMINT: Hjernefunksjon og Hovedutprgver | Apen
mental helse under svangerskapet. Lars Tjelta

MoBaBrain/ En observasjonsstudie Westlye

Svangerskap
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Forskningsgruppene i BAR

Pr 2025
Gruppeleder Forskningsgruppens navn Avdeling i BAR
Runar Almaas PELIKANTRA — Pediatrisk

Pediatric Liver Kidney Alimentary
Nutrition and Transplantation research

group

forskningsinstitutt

Asbjgrg Stray-Pedersen

Nyfgdtscreening og metabolisme

Nyfgdtscreeningen

Ketil Stgrdal

Barnegastroenterologi og ernaering

BUL

Arild Rgnnestad

Klinisk nyfgdtmedisin og epidemiologi

Nyfgdtintensiv avd

Sissel Moltu

NeoCHIBS — Neonatal Circulation, Heart,
Infection and Brain Study group

Nyfgdtintensiv avd

Torild Skrivarhaug

Barne- og ungdomsdiabetes

Avd for barnemedisin US

Hans-Christian Erichsen

Infeksjon og immunologi

Avd for barnemedisin og
transplantasjon RH

Terje Neerland

Nasjonale kompetansetjenester for
sjeldne diagnoser og
funksjonshemninger

Avd for barnemedisin og
transplantasjon RH

Henrik Brun

PRECISE — Barnehjerteforskning

Barnekardiologisk avd

Havard Skjerven

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

Barneavd for allergi og
lungesykdommer

Monica Cheng Munthe-
Kaas

BRIDGE — Barneonkologisk
forskninggruppe for integrert og
translasjonell forskning

Barneavd for kreft og
blodsykdommer

Anette Ramm-Pettersen

NervOUS | barnenevrologi

Barneavd for nevrofag

Gunvor Klevberg

NervOUS Il habilitering

Barneavd for nevrofag

Trond Diseth

T-ABU (tidl. NervOUS II) — tverrfaglig bio-
psykososial forskning pa barn og unge

Avdeling for barn og unges
psykiske helse pa sykehus
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Avlagte doktorgrader 2025

Folgende doktorgrader er avlagt i 2025, der kandidaten og/ eller (bi)veileder har hatt tilknytning til
Barne- og ungdomsklinikken:
Lisa Bjarke

Cardiac morphology, function and circulation during postnatal transition in
fetal growth restricted neonates.
9.04.2025

Hovedveileder: Fgrsteamanuensis Eirik Nestaas (UiO)
Medveiledere: Prof. Em. Drude Fugelseth (UiO), Prof. Em. Guttorm Haugen
(UiO), Prof.Em. Torvid Kiserud (UiB)

Tone Nordvik

Monitoring the premature brain: The role of EEG and MRI as biomarkers of
early interventions and long-term outcomes.
27.11.2025

Hovedveileder: Prof. Tom Stiris (UiO)
Medveiledere: overlege og gruppeleder Sissel J. Moltu, Prof. Charlotte
Tscherning Wel-Wel. Tidligere veileder: overlege Eva Schumacher (OUS)

Heiko Bratke

Pediatric Diabetes Care in Norway. Glycemic Results and Health-Related
Quality of Life.
17.03.2025

Hovedveileder: Professor Torild Skrivarhaug (UiO)
Medveiledere: overlege og universitetslektor Hanna Dis Margeirsdottir
(Ui0), Professor Il Eva Biringer (HVL), og Pal R. Njglstad (UiB)

Ine Cockerell

Surveillance and treatment in patients with tuberous scleroses.
20.08.2025

Hovedveileder: seniorforsker, senterleder Terje Naerland (UiO)
Medveileder: overlege Caroline Lund (OUS)
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Emilie Meyer Bull

Advancing Care for Non-Verbal Patients: Heart Rate Monitoring and
Biomarkers in Acute Pain Detection and Management within Severe
Developmental Disorders.

20.11.2025

Hovedveileder: seniorforsker, senterleder Terje Neerland (UiO)
Medveiledere: Professor Il Bjgrnar Hassel (UiO), Postdoktor Attila Szabo (UiO),
F@grsteamanuensis Daniel Quintana (UiO)

Elisabeth Daae

When a child is born with a rare skin disorder: A study exploring parents’ and
healthcare professionals’ experiences.

4.12.2025

Hovedveileder: seniorforsker Charlotte von der Lippe (Telemark)
Medveiledere: Psykolog Kristin Billaud Feragen (OUS), seniorforsker Terje

. Neerland (UiO)

Matthias Lippert

Towards anatomic digital twins in structural heart disease.
19.06.2025

Hovedveileder: Professor Il Henrik Brun (UiO)
Medveiledere: Professor Il Bjgrn Bendz (UiO), Fgrsteamanuensis Ole Jakob Elle
(Uio)

Anders Haugom Christensen

Sinoatrial reinnervation after heart transplantation.
3.03.2025

Hovedveileder: overlege Gaute Dghlen (OUS)
Medveiledere: Prof. Em. Erik Thaulow (UiO), Professor Il Vegard Bruun
Bratholm Wyller (UiO)
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Elin Hjorth-Johansen

Evaluation of the Heart Observation app — A mixed method study.
12.09.2025

Hovedveileder: Professor Henrik Holmstrgm (UiO)
Medveiledere: Fgrsteamanuensis Anne Moen (UiO), seniorforsker Elin
B@rgsund (OUS)

Karen Eline Stensby Bains

The effect of snus use in pregnancy and infant lung function.
16.09.2025

Hovedveileder: Prof.Em. Karin C. Lgdrup Carlsen (UiO)
Medveiledere: Professor Il Havard Ove Skjerven, Prof. Em. Kai-Hakon
Carlsen (UiQ), Prof. Em. Guttorm Haugen (UiO)

Elna H Larsen

Ferdigbehandlet - hva na?
12.12.2025

Hovedveileder: Fgrsteamanuensis Hanne C Lie (UiO)
Medveileder: Professor Ellen Ruud (UiO)

Phoi Phoi Diep

Outcome and cost-utility of hematopoietic stem cell transplantation in
Norwegian children, adolescents, and young adults 1974—-2009.
28.08.2025

Hovedveileder: Professor Ellen Ruud (UiO)
Medveiledere: Professor Il Jon Havard Loge (UiO), Professor Il Geir Erland
Tjgnnfjord (UiO), overlege Lorentz Brinch (OUS)
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Eirik Gulseth

Expanded health-related quality of life in 16-year-old boys following childhood
hypospadias surgery.
7.10.2025

Hovedveileder: Forsker Anne Wahre (UiO)
Medveiledere: Professor Marit Helen Andersen (UiO), Prof. Em. Ragnhild
Emblem (UiO)
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PELIKANTRA - Pediatric Liver Kidney Alimentary Nutrition and Transplantation
research group

Forskningsgruppeleder
Runar Almaas
rualmaas@ous-hf.no
Professor I, Avd leder PFI

Foto: @ystein H Horgmo, UiO

Medlemmer av forskningsgruppen
Gareth Sullivan, seniorforsker (OUS)
Sean Harrison, forsker

Ann Christin Gjerstad PhD, overlege (OUS)
Anniken @stensen, overlege (OUS)

Svanhildur Haflidadottir, overlege (OUS)
Anders Ziegler, Master of Science (HS@)
Hanna Elmi, lege i spesialisering (OUS)
Ingvild Kindem, PhD, overlege (OUS)
Marie Kildahl, lege i spesialisering (OUS)
Embjgrg Wollen, PhD, overlege (OUS)
Gerharda Maria Timmer, forsker (HS®@)
Barbora Smolkova, PhD, stipendiat (HS@)
Olav Aartun, lege i spesialisering (OUS)
Christiane Lérch, forsker (HS@)

Forskningsgruppens formal og strategi

Forskningsgruppen PELIKANTRA jobber med nyremedisin, leversykdommer og organtransplantasjon.
Forskningen drives bade i kliniske avdelinger Rikshospitalet og ved Pediatrisk forskningsinstitutt. Vi
samarbeider med flere andre forskningsgrupper bade i og utenfor Oslo universitetssykehus og
internasjonalt. Gruppen driver bade klinisk forskning og laboratorieforskning inkludert modeller med
induserte pluripotente stamceller og organoider. Vi gnsker szerlig a bringe klinisk aktuelle
problemstillinger til laboratoriet. Forskning pa pasientenes funksjon etter organtransplantasjon er en
fellesnevner for flere prosjekter. Andre omrader vi forsker pa er nyresvikt, komplikasjoner etter
transplantasjon og cholestase.

Pagaende studier
Storre forskningsprosjekter

e Induserte pluripotente stamceller og utvikling av organoider. Flere prosjekter som utvikler
modeller for undersgkelse av fettmetabolisme, kolestaseutvikling (PNALD og Aagenaes syndrom).

e Kolestasesykdommer. Studier pa kolestasesykdom med genetiske undersgkelser og cellemodeller.

e Tidlig diagnostikk av kolestase og gallegangsatresi. Utvikling av nye metoder for a identifisere
biomarkgrer.

e Komplikasjoner og langtidsoppfelging etter organtransplantasjon hos barn

(flere prosjekter pa pasienter som er transplantert med nyre eller lever):
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- metabolske risikofaktorer og inflammasjon etter nyretransplantasjon hos barn og ungdom
- motorikk og kognitiv funksjon etter transplantasjon
- post-transplantasjonslymfoproliferativ sykdom

e ABO incompatible living donor kidney transplantations in pediatric patients: a collaborative study
from the Nordic Paediatric Renal Transplantation Study Group (NPRTSG)

o “Genetiske faktorer hos barn med medfgdte misdannelser i nyrer og urinveier” — multisenter
studie fra Hannover

e Cystransfer Norsk studie for @ sammenligne utfall f@r og etter introduksjon av langtidsvirkende
cysteamin mot kort tidsvirkende. Retrospektiv studie

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier

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

e Gallegangsatresi i nordiske land (Samarbeid Norge, Sverige, Danmark, Finland)

e Genetisk cholestasesykdom (Samarbeid Norge, Tsjekkia)

e 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 Arhus, DK. Prospektiv multisenter studie.

PhD prosjekter

e Anniken @stensen: Komplikasjoner etter levertransplantasjon hos barn. Veiledere: Runar Almaas,
Pal Dag Line

o Anders Ziegler: Early diagnosis of cholestasis and biliary atresia in childhood. Veiledere: Runar
Almaas, Silje Hogner, Ingjerd Szeves, Alexander Rowe

e Hanna Elmi: Biliary atresia — epidemiology and effect of liver transplantation in the Nordic
countries. Veiledere: Runar Almaas, Espen Melum

e Marie Christine Kildahl: Autoimmun sykdom i lever og tarm hos barn og ungdom. Veiledere Runar
Almaas, Johannes Hov

e Barbora Smolkova: Revealing mechanisms and new therapeutic options for neonatal cholestasis in
disease specific models. Veiledere: Runar Almaas, Gareth Sullivan, Sean Harrison

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere
Nasjonale:

e QOUS: Nyfgdtscreeningen, Barnekirurgisk avdeling, Radiologisk avdeling, Gastromedisinsk avdeling,
Avd Medisinsk Biokjemi, Avd Medisinsk Genetikk, Avd for Transplantasjonsmedisin, Norsk
Nefrologiregister, Benedicte Stavik, Per Morten Sandset, Espen Melum, Johannes Hov

e Haukeland: Norsk Nyrebiopsiregister, Barne- og Ungdomsavdelingen

e Haraldsplass/UiB: Mette Westerhus

Internasjonale:
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e ESPN/ERA-EDTA Registry

e The Nordic Liver Transplant Registry

e Nordic AILD (Nordic autoimmune liver disease); Marianne Hgrby (Kgbenhavn), Bjgrn Fischler (Stockholm),
e Nordic Pediatric Surgery Study Consortium

e NPRSTG (Nordic Pediatric Renal Study Transplant Group)

e Professor Jaroslav Mokry, Charles University, Tsjekkia

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025

Alagille award 2025: Barbora Smolkova fikk Daniel Alagille Award fra European Association for the
Study of Liver Diseases (EASL) | mai 2025 for arbeidet med a lage en leverorganoidmodell for a studere
Aagenaes syndrom.

Peer reviewed originale forskningsartikler: 10
Selekterte publikasjoner fra gruppen:

1. Incidence and Management of Posttransplantation Lymphoproliferative Disorder After

Pediatric Solid Organ Transplantation: The Norwegian Experience. Aartun 0SS, Hustveit KH,
Munthe-Kaas MC, Gjerstad AC, Bjerre A, @stensen AB, Moller T. Pediatr Transplant. 2025
Mar;29(2):e70040. doi: 10.1111/petr.70040.PMID: 39900461

2. Various Regimens for Autoimmune Hepatitis in Northern European Children Show Equivalent
Outcomes at 1 Year: A Retrospective Study. Jgrgensen MH, Almaas R, Kharrazi G, Urbonas V,
Kvistgaard H, Wollen E, Andreassen BU, Casswall T, Fischler B. J Pediatr. 2025 Sep;284:114635.
doi: 10.1016/j.jpeds.2025.114635. Epub 2025 May 8.PMID: 40345575

3. Lasting reduced motor function affecting quality of life after liver transplantation in children
and adolescents. @stensen AB, Jensen UL, Skarbg AB, Line PD, Almaas R.J Pediatr
Gastroenterol Nutr. 2025 Oct;81(4):943-951. doi: 10.1002/jpn3.70183. Epub 2025 Jul
31.PMID: 40745978

4. Effect of hypoxia on agquaporins and hepatobiliary transport systems in human hepatic cells.
Westerberg NS, Atneosen-Asegg M, Melheim M, Chollet ME, Harrison SP, Siller R, Sullivan
GJ, Almaas R. Pediatr Res. 2025 Jan;97(1):195-201. doi: 10.1038/s41390-024-03368-0. Epub
2024 Jun 29.PMID: 38951656

5. C3 glomerulopathy in children: a European longitudinal study evaluating outcome. Cappoli A,
Kersnik-Levart T, Silecchia V, Ariceta G, Gjerstad AC, Ghiggeri G, Haffner D, Kanzelmeyer N,
Levtchenko E, Pasini A, Waters A, Aguilera JCL, Peruzzi L, Noris M, Bresin E, Gargiulo A, Emma
F, Vivarelli M.Pediatr Nephrol. 2025 Apr;40(4):979-986. doi: 10.1007/s00467-024-06587-z.

6. Clinical outcomes of pediatric kidney replacement therapy after childhood cancer-An
ESPN/ERA Registry study. Kaijansinkko H, Bonthuis M, Jahnukainen K, Harambat J, Vidal E,
Bakkaloglu SA, Inward C, Sinha MD, Roperto RM, Kuehni CE, Bird E, Kwon T, Mota C, Adams B,
Szczepanska M, Bienias B, Hocker B, Fomina S, Gjerstad AC, Vondrak K, Alpay H, Plumb LA,
Hommel K, Molchanova MS, Hubmann H, Alonso-Melgar A, Jager KJ, Jahnukainen T. Am J
Transplant. 2025 Apr;25(4):767-779. doi: 10.1016/j.ajt.2024.11.002.

Finansieringskilder
Eckbos legater

HS@

Barnestiftelsen
Alagille Award

Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser



https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39900461/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39900461/
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Forskningsgruppeleder
Asbjgrg Stray-Pedersen
astraype@ous-hf.no

Nyfgdtscreeningen (NFS), BAR, OUS

Medlemmer av forskningsgruppen

Olve Moldestad, PhD, leder Nyfgdtscreeningen (OUS)
Trine Tangeraas, overlege, MD PhD (OUS)

Alexander D. Rowe, PhD, fysiker/bioinformatiker (OUS)
Ingjerd Saeves, PhD, farmasgyt (OUS)

Janne M. Strand, PhD, molekylaerbiolog (OUS)
Cassandra N. Trier, PhD, bioinformatiker (OUS)

Mari E. Ytre-Arne, PhD, molekylaerbiolog (OUS)

Magnus O. Reslgkken Dahlseng, overlege MD PhD (OUS)
Andreas @berg, overlege PhD student (OUS)

Julie Hellem Aaby, overlege (OUS)

Kristoffer Gudesen Midtgy-Solbakke, overingenigr (OUS)
Jin Hui Zhang, ingenigr (OUS)

Emma S. Lundman, molekylzaerbiolog (OUS)

William N. Tourniaire, molekylzaerbiolog (OUS)

Siv Merete Lgvoll, MSc, overingenigr (OUS)

Anders Ziegler, MSc, PhD student, overingenigr (OUS)
Marit Brynjulvsen, PhD student og ingenigr (OUS)
Tolera Bayisa Disasa, MSc student NTNU, ingenigr (OUS)
Ghislain G.F. Fournous, MSc, bioinformatiker (OUS)

@vrige medarbeidere i forskningsarbeid tilknyttet Nyfgdtscreeningen:

@yvind Edon Olsen, overingenigr (OUS)

Mona Christine Berge, overingenigr (OUS)

Mona Mari Lindeberg, overingenigr (OUS)

Linda Karlsen Sgrgjerd, overingenigr (OUS)

Hilde Martine Halvorsen, overingenigr (OUS)

Anette Kjoshagen Trgmborg, overingenigr (OUS)

Mari Mile Bruland, juridisk radgiver og kontorleder Nyfgdtscreeningen
(ous)

Martine Engebakken Berg, molekylaerbiolog, overingenigr (OUS)
Elisabeth Elind, klinisk ernaeringsfysiolog (OUS)

Oddbjgrg Stokkeland, klinisk ernaeringsfysiolog (OUS)

Cathrine Strandskogen, klinisk ernzeringsfysiolog (OUS)

Linn Helene Stglen, klinisk ernaeringsfysiolog (OUS)

Kiarash Tazmini, overlege PhD (OUS)

Rebecca Presterud, PhD stud (UiO) lege (SiV)

Tennes S-P Aspholm, lege (Sunnaas)

Helle Graneng Holmen, Medisinerstudent Med fak (UiO)

Forskningsgruppen for nyfgdtscreening og metabolisme

Spesialist medisinsk genetikk, Overlege MD PhD
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Forskningsgruppens formal og strategi

Forskningsgruppen Nyfgdtscreening og metabolisme arbeider med utvikling av bedre og
raskere og sikrere analyser innen genetikk, biokjemi og bioinformatikk. Et av de overordnede
malene for forskningsgruppen er a danne grunnlagsmateriale for utvidelse av
nyfgdtscreeningen til 8 omfatte flere alvorlige og behandlbare sykdommer. Gruppen arbeider
med prosjekter innen medfgdte stoffskiftesykdommer og andre genetiske tilstander hos barn.
Forskningsgruppen er tilknyttet nasjonal behandlingstjeneste for nyfgdtscreening og avansert
laboratoriediagnostikk for medfgdte stoffskiftesykdommer og MetabERN.

Pagaende studier

Diagnose, behandling og utvikling hos pasienter med Tyrosinemi Type 1 for og etter nyfgdtscreening
i Norge.

Prosjektleder: Trine Tangeraas. Beskrivelse: Tyrosinemi type 1 er en sjelden sykdom i omsetningen av
aminosyren tyrosin som ubehandlet leder til leversvikt/ leverkreft og dgd. 1 1992 ble et medisinen
NTBC tilgjengelig som stopper giftige metabolitter for leveren, men en handfull pasienter utviklet
likevel leverkreft og i 2012 ble nyfgdtscreening (NFS) innfgrt for 3 unnga leverskade fgr NTBC
behandling. Alle far streng proteinredusert diett med livslang biokjemisk, radiologisk overvaking for
leverkreft og diett. En andel har nevrokognitiv pavirkning tross behandling. Formal: Diagnose,
overvaking, behandling og utvikling av pasienter fgr (n=20) og etter NFS (n=10-14). Kun allerede
innsamlede journaldata. Kunnskap om markgrer som ledet til leverkreft er viktige leering for
overvaking av Tyr-1. Nyfgdtscreeningens mandat er ogsa overvake resultater av nyfgdtscreening og
optimalisere behandling. Kunnskap om nevrokognitiv utvikling for gruppen som helhet essensiell for a
planlegge pasientforlgp og tilrettelegging og videre forskning pa arsaker. Studien gjennomfgres delvis
som studentoppgave (nyfgdtscreeningdelen), Godkjenning: REK792216, 08.10.2024.

Recon4IMD: Rekonstruksjon og Beregningsmodellering for Arvelige Metabolske Sykdommer
Prosjektleder: Trine Tangeraas for den norske delen av prosjektet. Deltar via MetabERN i Recon4IMD
som er et Europeisk multisenter prosjekt ledet av Ronan Fleming, Universitetet i Galway Irland.
Beskrivelse: Arvelige metabolske sykdommer (IMD-er) er sjeldne genetiske tilstander som pavirker
kroppens evne til 8 bearbeide nzringsstoffer. Med over 1450 ulike typer er diagnostisering ofte lang
og komplisert. Recon4IMD er en EU-finansiert studie (Recon4IMD prosjekt, Univ Galway Irland) som
skal forbedre diagnostikk og behandling av IMD ved hjelp av avansert datamodellering og biologisk
analyse. Malet er a: 1) klassifisere pasienter etter genetisk profil, 2) forkorte tid til diagnose med
personlige modeller, 3) tilpasse behandling til individets biologi, og 4) utvikle programvare for
individuell diagnose og behandling. Studien analyserer biologiske prgver med sakalte "omics"-
teknologier for a gi detaljert innsikt i pasientenes tilstand. Deltakere rekrutteres fra medisinske sentre i
Europa og Storbritannia, inkludert personer med bekreftet (hovedandelen) eller mistenkt IMD og friske
kontrollpersoner. Norge skal delta med 50 pasienters kliniske data, urin og plasma (og sannsynlig
nyfgdtscreening filterkort punch).

Retrospektiv valideringsstudie av metakromatisk leukodystrofi i nyfgdtscreening,

Prosjektleder: PhD student lege Andreas @berg. Beskrivelse: Test av nyfgdtscreening-filterkort 10
MLD-pasienter og 3000 friske kontroller. Analyse biokjemisk og enzymatisk og genetisk testing av
ARSA-genet. Hovedmedarbeidere ved Nyfgdtscreeningen er Kristoffer Gudesen Solbakke og Jin Hui
Zhang ved Nyfgdtscreeningen. Prosjektet er sgkt REK. Veileder for PhD student og
prosjektmedarbeider er Trine Tangeraas (Nyfgdtscreeningen). Biveileder er Runar Almaas (UiO)

Prospektiv evaluering av nyfgdtscreening for metakromatisk leukodystrofi,
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Prosjektleder: PhD student lege Andreas @berg. Beskrivelse: Nyfgdtscreening for MLD ble
implementert Januar 2025 med 3 trinns analyse av filterkort fra alle nyfgdte i Norge. Evalueringen vil
omhandle drene 2025 og 2026 med til sammen over 100 000 nyfgdte, og biokjemisk, enzymatisk og
genetisk metodikk. Hovedmedarbeidere er Kristoffer Gudesen Midtgy-Solbakke og Jin Hui Zhang ved
Nyf@dtscreeningen. Prosjektet er sgkt REK. Veileder for PhD student og prosjektmedarbeider er Trine
Tangeraas (Nyfgdtscreeningen). Biveileder er Runar Almaas (UiO)

Evaluering av den norske nyfgdtscreening av medfgdt hypotyreose - en nasjonal studie.
Prosjektleder: Trine Tangeraas. PhD student lege Julie Hellem Aaby. Beskrivelse: A evaluere kvaliteten
pa norsk nyfgdtscreening i forhold til a identifisere nyfgdte med medfgdt hypotyreose; Kartlegge
etiologien bak medfgdt hypotyreose hos norske nyfgdte pavist a8 ha denne tilstanden ved
nyfgdtscreening i 3. levedggn; Bestemme fordelingen av TSH nivaer hos nyfgdte med forhgyet TSH ved
nyfgdtscreeningen, registrert i 3. levedggn i perioden fra 2012 til og med 2022; Bestemme best mulige
varslingsniva (cut-off) for TSH i forhold til bade sensitivitet og spesifisitet; Identifisere regionale
forskjeller i utredning, behandling og oppfalging av nyfgdte med tvetydige TSH nivaer rapportert fra
Nyfgdtscreeningen. REK 187511.

Studie av nytteverdi av genetisk analyse for medfgdt hypotyreose i TSH-basert nyfgdtscreening
Prosjektledere: A. Stray-Pedersen og Janne Strand og Cassandra Trier. Dette er et samarbeidsprosjekt
internt i Nyfgdtscreeningen. Et metodeutviklingsprosjekt som ogsa regnes som kvalitetsarbeid.
Evaluerer nytteverdien av gentest som 2.tier utfgrt i DNA ekstrahert fra screeningkortet pa alle
utmeldte med forhgyet TSH. Fokus pa arene 2018-2022 for a understgtte evaluering av gkt cut-off
grense for TSH fra 10 til 15. TSH cut-off grense for varsling ble gkt ved arsskiftet 2022/2023. Prosjektet
evaluerer ogsa nytteverdi av fortlgpende 2.tier gentest av alle utmeldte med hgye TSH verdier ar 2023
og fremover. Arbeidet utfgres av flere ved nyfgdtscreeningen. Data presentert pa ISNS-konferanse
2025 og ESHG 2026.

Maskinlzering og automatisering som beslutningsstgtte i nyfgdtscreening for hypotyreose.
Prosjektleder: Alexander D. Rowe. Beskrivelse: Utforsker mulighetene for integrasjon av automatiserte
verktgy for tolkning av biomarkgrer og biokjemiske profiler i nyfgdtscreening, samt utvikling av
maskinleeringsmetoder for a forbedre dagens bioinformatiske tolkningsverktgy. 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 medfgdt hypotyreose
er i dag forbundet med en hgy andel falske positive screeningsvar. Resultatet vil danne grunnlag for et
nytt bioinformatisk verktgy i CLIR som blir tilgjengelig for nyfgdtscreening-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
fedte stoffskiftesykdommer som medfgrer manglende eller redusert evne til 8 omsette fett fra maten
samt manglende/redusert evne til 3 omsette eget kroppsfett til energi under faste. Pdgaende prosjekt.

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 fgrste biokjemiske analysen ved screening for
VLCAD-defekt gir ofte usikkert funn som ma 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 vare genfunn i ACADVL for
meldte og umeldte, infoen er nyttig for andre nyfgdtscreeninglaber. Pagaende prosjekt.
Samarbeidsprosjekt leger og molekylzerbiologer og biokjemiingenigrer ved Nyfgdtscreeningen.

Evaluering og forbedring av screening for medfgdt binyrebarkhyperplasi (CAH)

34



Prosjektleder: Ingjerd Saeves. Formalet med prosjektet er a evaluere screeningen fra CAH etter
utvidelsen i 2012 og forbedre resultattolkning ved 3 revidere navaerende algoritme og bruk av
Collaborative Laboratory Integrated Reports (CLIR) tool og om innfgring av forbedret 2.tier biokjemisk
analyse i rutinen kan forbedre bade sensitivitet og spesifisitet. Det foretas ogsa en evaluering av
nytteverdi av genanalyse utfgrt pa filterkort med bruk av ny type sekvenseringsteknologi. CAH-genet
av CYP21A2 har pseudogen som interfererer med sekvenseringsmetoder basert pa korte reads.
Pagaende. Artikler under utarbeidelse.

Evaluering og forbedring av screening for MMA/PA
Prosjektleder: Ingjerd Saeves. Dokumentere om innfgring av 2.tier analyser i rutinen kan forbedre bade
sensitivitet og spesifisitet ved screening for metylmalonsyremi og propionsyremi. Pagaende.

Evaluering og forbedring av screening for mildere varianter av MSUD

Prosjektledere: Siv M Lgvvoll og Trine Tangeraas og Marit Brynjulfsen. Dokumentere om endrede
analyser og fortolkninger av analyseresultat i rutinen kan forbedre bade sensitivitet og
spesifisitet ved screening for MSUD slik at ogsa intermitterende (iMSUD) og intermedisere
former for MSUD (maple syrup urine disease) blir detektert. Pagaende. Data fra prosjektet
presentert pa ISNS (International Society for Newborn Screening) sin konferanse i 2025

Genotype-fenotype ved fenylketonuri i Norge.

Samarbeidsprosjekt leger og kliniske ernaeringsfysiologer og molekylaerbiologer og bioinformatikk ved
Nyfgdtscreeningen. Beskrivelse: evaluere og publisere genfunn hos norske pasienter sett i lys av
fenylalaninverdier, diettbehov og klinikk. Nature & nurture, PAH-funn ved PKU og HPA. Pagaende.

Evaluering og videreutvikling av NGS-metoder i Nyfgdtscreening.

DNA-gruppen ledes av Janne Strand. Beskrivelse: Nestegenerasjonssekvensering (NGS) gir muligheter
til rask og kostnadseffektiv validering av fgrste tier biokjemiske analyser og bestemmelser av genetiske
diagnoser i nyfgdtscreening-programmer. Metodene inkluderer: Helgenomsekvensering, RNA-
sekvensering, genpaneler samt gPCR, Digital droplet PCR, digital MLPA. Sammenlikne Sanger med nye
metoder. Pagaende. NGS-artikkel under utarbeidelse. Sangerartikkel publisert.

Evaluering av CF screening med helgensekvensering av CFTR genet.

Prosjekteier: Emma Lundman. Beskrivelse Nye metoder og testalgoritme for CF screening ble
introdusert |1 2015 og er siden forbedret. Studien oppsummerer funn og erfaringer med bruk av nye
NGS metoder for CFTR genanalyser. Pagaende. Data presentert pa ESHG 2024 og ISNS-konferanse
2025. Lundman, E. et al., Increasing specificity, sensitivity and PPV using next generation CFTR
sequencing in newborn screening for cystic fibrosis.

Rask identifisering av alvorlig sykdom ved bruk av ny teknologi i nyfgdtscreening. &)
Prosjektleder: Asbjpgrg Stray-Pedersen. REK 2016/2270. Formalet med dette prosjektet er 8 undersgke
om man ved hjelp av nye metoder innen gentesting og analyser av biokjemiske markgrer kan utvikle
effektive testmetoder for medfgdte behandlbare sykdommer og dermed bidra til at flere
barnepasienter med alvorlig sykdom raskt kan fa en bekreftet genetisk diagnose og bidra til at det blir
gitt en effektiv malrettet behandling. Resultatene vil danne grunnlag for vurdering av utvidet
screeningtilbud av nyfgdte for alvorlige medfgdte sykdommer. Pagaende. Publikasjoner under
utarbeidelse.

Utvikling av bioinformatisk pipeline for evaluering av WGS data for PKU og andre
nyfgdtscreeningrelaterte tilstander. Prosjekt ved Cassandra Trier. Artikkel under utarbeidelse.

Improving newborn screening with long-read sequencing.
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Prosjektleder Cassandra Trier. William Tourniaire er hovedmedarbeider i prosjektet. Publikasjoner
under utarbeidelse.

Biomarkgrprofiler og biokjemisk fenotyping av genvarianter detektert ved nyfgdtscreening
Prosjektleder: Alexander D. Rowe — Helse Sgr-gst-prosjekt 2018080, benytter NGS data og biokjemiske
resultater fra nyfgdtscreening, og kobler de ulike genvariantene til biokjemiske fenotyper. Kartlegging
av effekten av den spesifikke genvarianten i forhold til den relevante biomarkgren med hgy presisjon,
med bade et numerisk estimat av endringen og en usikkerhetsmargin. Antas medfgre vesentlig
forbedret forstaelse av koblingen mellom genvariant og malbart biokjemisk utfall, og bedre presisjon i
tolkning av nyfgdtscreeningresultater. Pagaende.

Aagenaes syndrom utvidet prosjekt.
Samarbeidsprosjekt med Runar Almaas’ forskningsgruppe ved pediatrisk forskningsinstitutt.
Bidragsytere fra Nyfgdtscreeningen er Mari Ytre-Arne og Janne Strand.

Nyfodtscreening for alvorlig immunsvikt

Prosjektleder: Asbjgrg Stray-Pedersen. Prosjektet inkluderer utvikling og uttesting av TREC og KREC for
SCID og agammaglobulinemi samt NGS analyser for verifisering av molekylaergenetisk diagnose pa
filterkortet fgr utmelding. Evaluere resultat av SCID-screening: Piloten (REK 2014/128) og f@rste to ar
av nasjonale SCID screeningen publisert 2020, oppsummering etter siste ars erfaringer med 2.tier NGS
vil ogsa bli publisert. Videre utvikling omhandler andre typer alvorlige immundefekter og mulighet for
deteksjon i filterkort fra nyfgdte.

Kartlegging av genetiske arsaker til primaer immunsvikt og immundysregulering

Prosjektleder: Asbjprg Stray-Pedersen REK 2014/1270. Beskrivelse: WES og WGS og RNA sekvensering
for a finne frem til sykdomsarsak hos pasienter med primaer immunsvikt og/eller immundysregulering.
Avsluttet. Studiet har generert flere publikasjoner.

EryDex-behandling for Ataxia Telangiectasia, blindet studie, apen studie, og apen forlengelsesstudie
som observasjonsstudie. Prosjektleder: Asbjgrg Stray-Pedersen REK 2016/1113 og REK 93784 og
608995. Beskrivelse: En spesiell administrasjonsmate for langtids-steroidbehandling har veert studert:
50ml blod tappes fra pasienten, og ved hjelp av en maskin (Red Cell Loader) prepareres de rgde
blodlegemene og tilfgres dexametason intracellulzert, derpa reinfunderes pasientene med sine egne
dexametason-loadede erytrocytter. Legemiddelet frigis sakte fra de r@de blodlegemene over en
periode pa ca 3 uker, og prosedyren ma derfor gjentas hver 3-4 uke. Behandlingen gir feerre
bivirkninger enn om legemiddelet gis som tablett eller injeksjon. Pasientene har Ataxia Telangiectasia,
en sjelden, arvelig nevrodegenerativ sykdom som fgrer til motoriske vansker og tidlig dgd. Immunsvikt
og gkt kreftrisiko hgrer med. Steroidbehandling forsinker sykdomsprogresjonen. Malet er bedring av
symptomer og samtidig unnga de typiske langtidsbivirkninger av steroidbehandling. Den
multinasjonale studien der Norge har veert nordisk node er na avsluttet, og artikkel publisert Lancet
Neurology Mai 2024. Fem barnepasienter i Norge har deltatt i blindet studie, etterfulgt av apen studie
og langtidsstudie. Pasientene som har deltatt er na i alder 11-15 ar. De 5 har fatt anledning til a
fortsette EryDex-behandlingen godkjent fra Legemiddelverket pa individuelt grunnlag og behandlingen
gis som ledd i REK-godkjent klinisk studie med langtidsobservasjon. Langtidsstudien med EryDex-
behandling for Ataxia Telangiectasia gjennomfgres ved klinisk forskningspost Barn pa OUS
Rikshospitalet, og sorterer under BTX/BAMSI sitt ansvarsomrade. Effektmal er nevromotorikk, og de
standardiserte nevromotoriske testene med videofilming utfgres ved Barnehabiliteringstjenesten
Sykehuset Innlandet.

Det er igangsatt en tilsvarende ny bekreftende klinisk behandlingsstudie, NEAT studie (IEDAT-04-2022)
med andre yngre (alder 6-9 ar) norske pasienter med Ataxia Telangiectasia, sponsor er EryDel
SpA/Quince Therapeutics. Oppstart 2024, studien er pagaende, 5/6 pasienter oppfylte
inklusjonskriteriet, derav 2 fra Sverige. Studien gjennomfgres i samarbeid med Klinisk Forskningspost
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Barn OUS Rikshospitalet. Quince Therapeutics gikk konkurs og Ery-Dex behandlingen er avsluttet
Februar 2025. Pasientene har fatt tilbud om & fortsette med peroral behandling og effekt etter
studieslutt evalueres.

Mekanismer for kreftrisiko, nevrodegenerasjon og tidlig aldring hos pasienter med sykdommen
Ataxia-Telangiectasia (A-T) og deres slektninger. Biobank-ansvarlig: Asbjgrg Stray-Pedersen REK
2014/1270 REK 2017/443 Tidligere Prosj: 9794, REK: $96223. Innsamling av hudprgver til banking av
fibroblastkultur fra affiserte: lege Tgnnes S-P Aspholm (tidl MIK, OUS).

Utvikling genterapi for Ataxia Telangiectasia.

Prosjektledere: Prof. Hilde Loge Nilsen, Mikrobiologisk forskningsenhet OUS og A. Stray-Pedersen
Tidligere mottatt studiemidler fra A-T Childrens Project USA. Prosjektmedarbeidere: tidligere T@nnes S-
P Aspholm og na Solveig Osnes Lund (MIK, OUS).

A-T & Al, Desentralisert monitorering av nevromotorisk funksjon og livskvalitet.

Prosjektleder: Asbjgrg Stray-Pedersen. Malet med dette innovasjonsprosjektet er a utvikle og integrere
AR-briller og akselerometri-armband i oppfglging av barn og unge med sykdommen Ataxia-
Telangiectasia (A-T). Dette er for a8 dokumentere sykdomsprogresjon i hjemmet og gi muligheten for &
fremskaffe flere datapunkter for a kunne se effekt av fremtidige intervensjoner. Prosjektet har mottatt
stgtte fra DAM og gjennomfgres i samarbeid med Barnehabiliteringstjenesten Sykehuset Innlandet.
Prosjektmedarbeidere: tidligere Tgnnes S-P Aspholm, nd medarbeidere og fysioterapeuter ved
barnehabiliteringstjenesten Sykehuset Innlandet Sanderud.

NAD supplementering for a 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 Asbjgrg Stray-Pedersen, REK 2017/419. Forskerlinjestudent Rebecca
Presterud. Publisert deler av prosjektet (PMID: 37899683). Livskvalitetsbiten og RNA-studien i
prosjektet under arbeid. Innsamling av hudpregver til banking av fibroblastkultur kontrollmateriale:
Helle Graneng Holmen Forskerlinjestudent Med fak (UiO)

Vitamin B12 mangel hos spedbarn Samarbeidsprosjekt med Sgrlandet Sykehus og Sykehuset Vestfold:
REK 2018/179. PhD stipendiat Ulf Wike Ljungblad. Veileder: Trine Tangeraas. Beskrivelse: Vitamin B12
mangel hos spebarn er underdiagnostisert | Norge. Symptomene er ofte uspesifikke og vanskelige a
fange, men kan ogsa vaere dramatiske med pustestopp og kramper. Malet med retrospektiv
kontrollstudie av 85 spedbarn 0-1 ar som har fatt diagnosen B12 mangel er a beskrive klinisk og
biokjemisk presentasjon, undersgke risikofaktorer og om analyser ved Nyfgdtscreeningen kunne
forutse sykdom. Ref. fglgende artikkel: “Breastfed infants with spells, tremor, or irritability — first rule
out vitamin B12 deficiency. Avsluttet. Flere artikler publisert, se publikasjonsliste herunder. Ulf Wike
Ljungblad disputerte 22.april 2024

Palliative care in metabolic disorders i regi av MetabERN, Trine Tangeraas representerer NFS,
samarbeid med Anja Lee som leder palliative tjenesten PALBU.

Cobalamin G defekter i Norge. Prosjektleder: Trine Tangeraas Cobalamin G defekt (= metionin
synteasedefek) er en sveert sjelden medfgdt remetyleringsdefekt som det er < 50 personer beskrevet
med i verden. | Norge har 9 personer fatt diagnosen som er en forholdsmessig stor andel av publiserte
tilfeller. Formalet med prosjektet er a beskrive presentasjon, diagnostikk (biokjemi/genetikk),
behandling og resultter og hos denne cohorten i Norge samt evaluere faktorer som bidrar til
nyresykdom hos denne pasientgruppen. Prosjektet vil vaere viktig grunnlag for fremtidig NFS av denne
gruppen tilstander. REK godkjent prosjekt mai 2024.
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Gallegangsatresi, Anders Ziegler ved NFS i samarbeid med Runar Almaas PFI, se publikasjonsliste

Nutrition Therapy in the Immature Infant, ImNuT-studien, Ingjerd Saeves og Alex Rowe ved NFSi
samarbeid med Sissel Moltu Nyfgdt intensiv

Deteksjon av familizer hyperkoloesterolemi i filterkort fra Nyfgdtscreeningen.

Prosjektledere Siv M. Lgvoll og Asbjgrg Stray-Pedersen. Masterstudent NTNU Tolera Bayisa Disasa
Prosjektet gar ut pa a evaluere biomarkgranalyse for lipidsykdommer i filterkort fra nyfgdte, med
fokus pa familiaer hyperkolesterolemi. Markgrene APOB og LDL testes ut. Malrettet genanalyse
utfgres. Samarbeidspartnere: Overlege Knut Erik Berge ved Enhet for Hjertegenetikk, Lipidsenteret,
FH-foreningen.

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere

Nasjonale:
e Avdeling for barnemedisin og transplantasjon, OUS
e Pediatrisk forskningsinstitutt med klinisk forskningspost barn, OUS
e Avdeling for medisinsk biokjemi, OUS
e Avdeling for medisinsk genetikk, OUS
e Norsk Senter for cystisk fibrose, OUS
e Senter for sjeldne diagnoser (SSD), OUS
e Folkehelseinstituttet
e Seksjon for medisinsk genetikk, Sykehuset Telemark
e Barnehabiliteringstjenesten Hedmark, Sykehuset Innlandet
e Avdeling for klinisk molekylzerbiologi (EpiGen), AHUS og UiO
e Forskningsenheten, Mikrobiologisk avdeling (MIK) OUS
e Sgrlandet Sykehus
e Innlandet Sykehus ved barnehabiliteringstjenesten Sanderud Hamar
e Sykehuset Vestfold (SiV)
Internasjonale:
e MetabERN-European Reference network for inherited metabolic diseases
e Biochemical Genetics Laboratory, Department of Laboratory Medicine and Pathology, Mayo
Clinic, Rochester (MN), USA
e European guideline group on remethylation disorders
o Immunsviktenhet ved National Path Labs, sykehus i Kathmandu, Nepal
e ERN RITA - Rare Immunodeficiency, Autoinflammatory and Autoimmune Diseases Network
Genetic working group
e Genetics working party in European Society for Immunodeficiencies (ESID)
e ISNS-International Society for Neonatal Screening & Screen4Rare

e |CONS-International Consortium for Newborn Sequencing

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon
Peer reviewed originale forskningsartikler i 2025: 18

Fem selekterte publikasjoner 2025

1. Palliative Care for Children and Adults With Inherited Metabolic Disease in Europe: An
Underutilised Service for Supportive Treatment and Care. Lee A, Bliksrud YT, Onali M,
Neugebauer J, Eyskens F, Haas D, Mossler K, Enekwe A, Kiec-Wilk B, Diep LM, Bellettato CM,
Zernikow B, Scarpa M, Rahman S, Tangeraas T; MetabERN collaboration group on palliative
care.J Inherit Metab Dis. 2025 Nov;48(6):e70095. doi: 10.1002/jimd.70095.PMID: 41137497

38



https://esid.org/Working-Parties/Genetics-Working-Party
https://screen4rare.org/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/41137497/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/41137497/

Mitochondrial 3-hydroxy-3-methylglutaryl-coenzyme A synthase deficiency: From metabolism
to clinical implications. Griinert SC, Baumgartner MR, Bouchereau J, Burlina A, Clayton PT, de
Las Heras J, Dionisi-Vici C, Gemperle-Britschgi C, Haase C, Korman SH, Kramer J, Kithlwein E,
Maier EM, Maiorana A, Schiff M, Schmid CU, Tangeraas T, Yamamoto R, Zschocke J, Sass
JO.Genet Med. 2025 Sep;27(9):101484. doi: 10.1016/j.gim.2025.101484. Epub 2025 Jun
11.PMID: 40515583

Newborn screening for SCID and severe T lymphocytopenia in Europe. Blom M, Soomann M,
Soler-Palacin P, Sediva A, Stray-Pedersen A, Zetterstrom R, Speckmann C, Gennery AR, van der
Burg M.J Allergy Clin Immunol. 2025 Feb;155(2):377-386. doi: 10.1016/j.jaci.2024.10.018. Epub
2024 Nov 6.PMID: 39510364

Metachromatic Leukodystrophy: New Therapy Advancements and Emerging Research
Directions. Asbreuk MABC, Schoenmakers DH, Adang LA, Beerepoot S, Bergner C, Bley A,
Boelens JJ, Bugiani M, Calbi V, Garcia-Cazorla A, Eklund EA, Fumagalli F, Grgnborg SW,
Groeschel S, Van Hasselt PM, Hollak CEM, Jones SA, de Koning TJ, van Kuilenburg ABP,
Laugwitz L, Lindemans C, Mochel F, @berg A, Ram D, Schéls L, Sevin C, Sinha J, Vaz FM, Zerem
A, Wolf NI.Neurology. 2025 Jul 22;105(2):e213817. doi: 10.1212/WNL.0000000000213817.
Epub 2025 Jun 27.PMID: 40577679

Key lessons from the first international treatment eligibility committee: the case of
metachromatic leukodystrophy. Schoenmakers DH, Asbreuk MABC, Martin T, Datema M,
Beerepoot S, Inbar-Feigenberg M, Groeschel S, Kehrer C, @berg A, Sevin C, Fumagalli F,
Bergner CG, Vieira P, Bley A, Uusimaa J, Horn MA, BroZova K, Stogmann E, Pichler H, Liftinger
R, Eklund EA, Mochel F, Adang LA, Laugwitz L, Boelens JJ, Calbi V, Darling A, Garcia-Cazorla A,
Grgnborg SW, Lindemans CA, van Hasselt PM, Hollak CEM, de Koning TJ, Ram D, Dekker H,
Schols L, Zerem A, Graessner H, Wolf NI.Eur J Paediatr Neurol. 2025 Jul;57:72-81. doi:
10.1016/j.ejpn.2025.05.012. Epub 2025 May 29.PMID: 40482356
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Barnegastroenterologi og ernaring

Forskningsgruppeleder

Ketil Stgrdal

ketil.stordal@medisin.uio.no

Dr.med, Professor, Institutt for klinisk medisin, UiO og OUS
Overlege Barne- og ungdomsklinikken, OUS

Medlemmer av forskningsgruppen

Ann-Charlotte Brun, PhD, overlege OUS

Janne Kvammen, PhD, Klinisk ernzeringsfysiolog OUS

Rut Anne Thomassen, Klinisk ernzaringsfysiolog/PhD-kandidat OUS
Kristina Skram, overlege OUS

Ggri Perminow, PhD, seksjonsoverlege OUS

Jon Rove, overlege OUS

Marianne Bratli, Klinisk ernaeringsfysiolog OUS

Camilla Szeland, Klinisk ernaeringsfysiolog OUS

Linh Ngo, Klinisk ernaeringsfysiolog OUS

Christine Henriksen, Professor, UiO.

Hakon Stangeland Mundal, LegespesialistlS/PhD-kandidat OUS
Cathrine Akre Strandskogen, Klinisk ernaeringsfysiolog OUS
Therese Margrethe Lysell Lensnes, PhD-stipendiat OUS

Magnhild Kolsgaard, PhD, Klinisk ernaeringsfysiolog, Nasjonalt senter for sjelden sykdommer,
lungesykdommer og CF, OUS

Assosierte medlemmer:

Svend Andersen, SiV, PhD-stipendiat UiO

Forskningsgruppens formal og strategi

Forskergruppen startet med sine fgrste regulaere mgter pa nyaret 2021, og er den ferskeste
forskningsgruppen ved barneklinikken. Vi forsker pa vanlige problemstillinger i klinikken som
inflammatorisk tarmsykdom (IBD), cgliaki, spiseforstyrrelser hos sma barn, ernaring ved
tarmsvikt/alvorlig sykdom og cystisk fibrose.

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 ernaeringssvikt. Ernaeringsutfall i denne
gruppen er kartlagt. En intervensjon med prebiotika er giennomfgrt i en randomisert studie der
datainnsamling ble avsluttet i 2023. Formalet er a studere om slike tilskudd kan bedre livskvalitet,
pavirke tarmflora og redusere forekomsten av bakteriell overvekst i tynntarm. To artikler i dette
arbeidet er na publisert, den siste er klar for innsending, og disputas forventes i Igpet av 2026.

Ved OUS skjer endoskopiske undersgkelser pa barn i et stort volum med 7-900 undersgkelser arlig. Vi
har opprettet en generell biobank med utgangspunkt i endoskopiske undersgkelser. Hensikten er a
samle blodprgver, biopsier og avfgringsprgver for a studere sykdomsmarkgrer og a skaffe kunnskap
om mulige sykdomsmekanismer. Biologiske prgver hentet inn er delvis analysert (biomarkgrer i
avfgring ved cgliaki) og skal analyseres videre.
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Eosinofil gsofagitt utgjer 15-20% av alle endoskopier. | 2023 startet vi studien EOSTIM i samarbeid med
Helse Bergen, der malet er a finne non-invasive biomarkgrer som kan reflektere sykdomsaktivitet og
pa sikt muligens erstatte noen av de mange endoskopiske kontrollene for denne pasientgruppen.
Innsamling av data er avsluttet, og vi er nd i gang med laboratorieanalyser. Fgrste abstract er sendt inn
og akseptert og artikkel under bearbeiding.

Innenfor IBD og cgliaki er gruppen engasjert i st@rre epidemiologiske studier bade i Norge og
internasjonalt. Den store IBSEN llI-studien har samlet data pa nyoppdaget IBD i Sgr-@st-Norge, og er
utgangspunkt for et PhD-arbeid (Svend Andersen, SiV, veiledere Ggri Perminow/Ketil Stgrdal). | en
internasjonal epidemiologisk studie (PreventIBD) brukes data fra Danmark, Sverige og Norge/MoBa til
a studere risikofaktorer tidlig i livet som tidlig ernaering, infeksjoner/antibiotika og vitamin D og jern i
svangerskapet (PhD-stipendiat; Hakon Stangeland Mundal). Vi har ogsa en stor registerstudie som
inkluderer alle barn/unge med IBD fgdt i perioden 2004-20, med data fra Medisinsk Fgdselsregister,
Norsk Pasientregister og Reseptregisteret. Data herfra inngar i PhD-arbeidet for bade Svend Andersen
og Hakon Stangeland Mundal.

Forskning pa cgliaki skjer giennom kohortstudiene MoBa og MIDIA, i et samarbeid som ogsa omfatter
EU-prosjektet HEDIMED. En forskerlinjestudent (Maria Ostman) arbeider med data fra HEDIMED, og
har publisert en artikkel om rotavirus og cgliaki, andre artikkel er allerede sendt inn. | perioden
1.8.2023-31.12.26 har vi en postdoc fra Sverige (Elin Malmberg) som er engasjert i denne forskningen
med fokus pa cgliaki.

Vi fikk tilslag pa apen prosjektstgtte fra Helse Sgr@st i prosjektet CHIME for 2025-2027, og har ansatt to
forskere som studerer eksposom og infeksjoner i sammenheng med cgliaki, IBD og type 1 diabetes.
Studien CELIAQLife fikk stgtte til et PhD-prosjekt, som ogsa har fatt stgtte fra Norsk cgliakiforening. Her
studeres livskvalitet og etterlevelse ved cgliaki, og biomarkgrer og bentetthet sammenlignes mellom
barn/unge med cgliaki og en kontrollgruppe. En randomisert kontrollert studie pa cystisk fibrose fikk
stgtte til postdoc i 50% for perioden 2026-2031, Magnhild Kolsgaard (postdoc/prosjektleder) og Camilla
Seeland (prosjektmedarbeider) gar inn i dette prosjektet hvor malet er & undersgke effekten av
synbiotisk tilskudd pa gastrointestinal helse og livskvalitet hos barn med CF, samt kartlegge endringer i
tarmmicrobiota, mitokondriefunksjon og fettsyremetabolisme

Pagaende studier

Stgrre prosjekter, inkl nasjonale/internasjonale multisenterstudier og kliniske studier

e Bedre livskvalitet hos barn med tarmsvikt (IMPROVE).

o |BSENIII

e Registerstudie pa IBD (CHIME)

e Biobank Barnegastroenterologi

e EOSTIM

e Erneering of Livskvalitet hos barn med Cgliaki (CeliaQLife)

o Effects of synbiotic supplementation on gut health, mitochondrial function and quality of life in
children with cystic fibrosis

e Investigating Interplay between Mitochondrial Function, Fatty Acids, Inflammation and
Microbiota in Cystic Fibrosis

e HEDIMED

e PreventIBD

PhD prosjekter
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o Rut Anne Thomassen startet opp i april 2022 med prosjektet «Improved quality of life in
children with intestinal failure», finansiert av Helse Sgr-@st, og med driftsmidler fra Throne
Holst stiftelsen. Hun er na ferdig med sine artikler og har sendt inn avhandlingen, disputas
forventes innen utgangen av 2026.

e Svend Andersen: Inflammatorisk tarmsykdom hos barn og ungdom.

Veiledere Ggri Perminow, Ketil Stgrdal, Tomm Bernklev. Periode: 1.1.2020-

e Hakon Stangeland Mundal: PreventIBD - Prospective evaluation of early-life environmental
triggers for pediatric inflammatory bowel disease. | 2021 ble det gitt finansiering til PhD-
stipendiat fra Helse Sgr@st, og arbeidet starter hgsten 2022, i et samarbeid mellom Norge, og
Sverige. Veiledere: Ketil Stgrdal, Karl Marild og Sina Rostami.

e Maria Ostman: Rotavirusinfeksjon som risikofaktor ved type 1 diabetes og cgliaki, og effekt av
vaksinasjon mot rotavirus. HEDIMED-prosjekt, med data fra Norge og Finland. Veiledere: Ketil
Stgrdal, Lars Christian Stene, German Tapia.

o Therese Margrethe Lysell Lensnes: Celiac disease and quality of life in children and
adolescents (CeliaQLife). Veiledere: Christine Henriksen, Janne Anita Kvammen og Ketil
Stgrdal.

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere

Nasjonale Internasjonale
e  Mikrobiologisk avdeling, OUS e Universitetet i Lund, Sverige
e Avd. for medisinsk biokjemi, OUS e Universitetet i Goteborg, Sverige
e NMBU, As. e University of Tampere, Finland
e  Folkehelseinstituttet e  Karolinska Institutet, Sverige

e Sykehuset i Vestfold

e Haukeland Universitetssykehus
e Universitetet i Bergen

e Universitetet i Oslo

Finansieringskilder

Helse Sgr-@st RHF

Stiftelsen Damm

Det svenske forskningsradet

EU Horizon 2020

Sykehuset i Vestfold

Direktgr Throne Holst fond for ernaeringsforskning
Fondsstiftelsen

Barnestiftelsen

Norges cgliakiforening

Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser

0Odd Fellow medisinsk-vitenskapelig forskningsfond
Forskningsfondet for Cystisk Fibrose, i samarbeid med Norsk forening for
Cystisk Fibrose

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025

Publikasjoner: 38
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3 selekterte publikasjoner fra gruppen:

Rut Anne Thomassen, Janne Anita Kvammen, Beint S. Bentsen, Marianne Bratlie, Siv Kjglsrud Bghn,
Hanne Farstad, Christian Kahrs, Linh Ngo, Camilla Nybg, Camilla Szeland, Erling Tjora, Rune Rose
Tronstad, Ketil Stgrdal, Anne Charlotte Brun, Christine Henriksen. Effect of prebiotics on
gastrointestinal symptoms and quality of life in children with intestinal failure: A pilot study

J Pediatr Gastroenterol Nutr 2025; 80, 69-79. DOI: 10.1002/jpn3.12411

Kvammen, J. A, Thomassen, R. A., Buechner, J., Myklebust, T. A., Thorsby, P. M., Bollerslev, J.,

Bentsen, B. S., Bechensteen, A. G., Henriksen, C. Vitamin D status in children undergoing allogeneic
hematopoietic stem cell transplantation: A prospective exploratory study. J Pediatr Gastroenterol Nutr
2025; 80, 1007-1017. DOI:10.1002/jpn3.70028

Early-Life Infections, Antibiotics and Later Risk of Childhood and Early Adult-Onset Inflammatory Bowel
Disease: Pooled Analysis of Two Scandinavian Birth Cohorts

Marild, K., Lerchova, T., Ostensson, M., Imberg, H., Stordal, K. & Ludvigsson, J.

Aliment Pharmacol Ther 2025; 323-334. DOI: 10.1111/apt.18358
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Forskningsgruppen for klinisk nyfgdtmedisin og epidemiologi

Forskningsgruppeleder

Arild Rgnnestad
a.e.ronnestad@medisin.uio.no

dr. med., fgrsteamanuensis (UiO)
Konst. avdelingsleder, overlege (OUS)

! / Foto: OUS

Medlemmer av forskningsgruppen

Hans Jgrgen Stensvold, overlege, PhD, forsker (OUS)
Kenneth Strgmmen, overlege, PhD (OUS)

Silije Ganberg @degéard, overlege, PhD (OUS)

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

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

Anne Lee Solevag, overlege, PhD (OUS)

Siw Helen Westby Eger, overlege, PhD (OUS)

Jannicke H. Andresen, overlege, PhD (OUS)

Tone Solvik Olsen, overlege, PhD stipendiat (OUS)

Kathrine Samuelsen Hansen, spes. spl. PhD stipendiat (OUS)
Berthe Svenkerud, cand. med. Klin. stipendiat, PhD stipendiat (OUS)
Stine Marie Brekke, Msn, PhD stipendiat (OUS)

Ellisiv Nerdrum Aagard, cand. med., PhD stipendiat (OUS)
Ingeborg Martinsen, Msn, PhD stipendiat (OUS)

Forskningsgruppens formal og strategi

Fremme kvalitet og fremskaffe ny kunnskap innen klinisk nyfgdtmedisin. Hovedstrategien er a utnytte
prospektivt innsamlede kvalitetskontrollerte registerdata til formalet, samt initiere og delta i kliniske
studier.

Nylig gjennomfgrte samt pagaende studier — generell oversikt

o NeoTemp — kvalitetsforbedringsstudie — registrering av temperatur for alle innlagt fra fgden
f@r transport til NIN og senest 10 min. etter ankomst NIN.

e NeuStim — premature med GA < 32 uker —tid til avnavling, HR og SpO2 ved 5 min. alder, max
FiO2 og respirasjonsstgtte ved initial stabilisering.

e NEUvode — Alle barn som intuberes pa fgden eller i avdeling videolaryngoscopisk, HR og Sp02
f@ér prosedyre, laveste HR og SpO2 under prosedyre, tid fra videolaryngoscopet settes ned til
det fjernes.

e NEUvodeTec — alle barn som far surfactant pa LISA pa fgden eller i avdeling —
videolaryngoscopisk teknikk. HR og SpO2 fgr LISA, laveste HR og SpO2 under prosedyre, tid fra
videolaryngoscopet settes ned til det fjernes.
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e SURFSUP — Internasjonal multisenter studie. Premature med RDS og FV > 1250 g og alder < 48
timer randomiseres til surfactant pa LISA eller iGel larynxmaske. HR og SpO2 under
prosedyren.

e  Epi-FOMO study — Klinisk studie pa hvordan epidural bedgvelse pavirker mor og barns
blodgasser og helseforhold i nyfgdtperioden.

e OQverlevelse, sykelighet i nyfgdtperioden samt utfall ved 5 — 10 ars alder hos barn behandlet
med terapeutisk hypotermi i perioden 2009 — 2016. Koblingsstudie mellom Nyfgdtmedisinsk
Kvalitetsregister, Medisinsk fadselsregister, Norsk Pasientregister, cerebral parese registeret
og dgdsarsaksregisteret

e Risikofaktorer ved svangerskap og fedsel for perinatal asfyksi og terapeutisk hypotermi i
perioden 2009 — 2016. Koblingsstudie mellom Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister og Medisinsk
fedselsregister

e Kramper i nyfgdtperioden. Risikofaktorer ved svangerskap og fedsel. Koblingsstudie mellom
Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister og Medisinsk fgdselsregister for perioden 2009 - 2016

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

Publikasjoner utgaende fra forskningsgruppen 2024 - 2025

e | alt 11 publikasjoner i fagfelle vurderte internasjonale tidsskrifter har utgatt fra
forskningsgruppens medlemmer de to siste arene.

4 selekterte publikasjoner fra gruppen:

Surgery for intestinal injuries in very preterm infants: a Norwegian population-based study with a new
approach to disease classification. Nina Clare Hapnes, Hans Jgrgen Stensvold, Kristin Bjgrnland,
Thorstein Saeter, Hans Jgrgen Timm Guthe, Ragnhild Stgen, Sissel Jennifer Moltu, Arild Rgnnestad,
Claus Klingenberg, on behalf of the Norwegian Neonatal Network. BMJ Paediatrics Open
024;8:e002722. doi:10.1136/bmjpo-2024-002722

Admission temperature in very preterm infants 2012-2021: a Nationwide Quality Registry Study,
Norway. Thale Amalie Westre Solvang, Vilde Braten Herstad, Ketil Stgrdal, Lars Tveiten, Astri Lang,
Beate Horsberg Eriksen, Arild Rgnnestad, Hans Jgrgen Stensvold on behalf of the Norwegian Neonatal
Network. BMJ Paediatrics Open. 2025;9:e003263. doi:10.1136/bmjpo-2024-003263

C-Reactive Protein Levels of Healthy Term Infants Born After Prolonged Rupture of Membranes.
Anders Batman Mjelle, Vilde Solberg, Emma Rgd, Eydis Oddsdéttir Stenersen, Havard Tetlie Garberg,
Per Arne Tgllgfsrud, Arild Rgnnestad and Anne Lee Solevag. Pediatr. Rep. 2025, 17, 133.
https://doi.org/10.3390/pediatric17060133

Video-Recorded Airway Suctioning of Clear and Meconium-Stained Amniotic Fluid and Associated
Short-Term Outcomes in Moderately and Severely Depressed Preterm and Term Infants. Gazmend
Berisha, Line Norman Kvenshagen, Anne Marthe Boldingh, Britt Nakstad, Elin Blakstad, Arild Erland
Rgnnestad, Anne Lee Solevag. Children2024,11,16.

Viktigste nasjonale samarbeidspartnere

e Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister
e Medisinsk Fgdselsregister
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e Avdeling for helseledelse og helsegkonomi, UiO
e |nstitutt for ernaeringsvitenskap, UiO

e UiT-Arctic University of Norway, Tromsg

e Stavanger Universitetssykehus.

e |Institutt for klinisk medisin, NTNU

e Alesund Sykehus, Helse Sunnmgre, NTNU

Internasjonalt samarbeid

Vi samarbeider med neonatalregistre i Sverige, Danmark, Finnland og Island med sikte pa et felles
Nordisk neonatalregister.

Finansieringskilder

Driftsmidler til Norsk Nyfgdtmedisinsk Kvalitetsregister
PhD stipendmidler fra Barne- og undomsklinikken, OUS
PhD stipendmidler fra Helse Sgr-@st
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NeoCHIBS — Neonatal Circulation, Heart, Infection and Brain Study group

Forskningsgruppeleder

Sissel J. Moltu

uxsilt@ous-hf.no

Dr.med, Overlege/forsker (Nyfgdtintensiv avdeling, Ulleval (NIN1), OUS)

Medlemmer av forskningsgruppen

e Charlotte Tscherning Wel-Wel, MD, prof I, avdelingsleder (NIN, BAR, OUS)

e Siv Fredly, PhD, overlege, seksjonsleder (NIN, BAR, OUS, Ulleval)

e Cathrine Nygaard Espeland, MSc, Spesialingenigr (NIN, BAR, OUS)

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

e  Kristin Braekke, Dr.med., overlege (NIN, BAR, OUS)

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

e Helene C Dale @sterholt, PhD, overlege (NIN, BAR, OUS)

e Kristina Wendel, PhD, overlege (NIN, BAR, OUS)

e Madelaine E. Rossholt; MSc, PhD, klinisk ernaeringsfysiolog og postdoktor (NIN/BUL,
BAR, OUS)

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

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

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

e Gunnthorunn Gunnarsdottir, PhD-stipendiat (Klinmed, UiO) og overlege (BNE, BAR,
ous)

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

o Asbjgrn S Westvik, LIS og PhD-stipendiat (NIN, BAR, OUS)

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

e  Drude Fugelseth, MD, prof emeritus, UiO

e  Tom Stiris, MD, prof emeritus, UiO

Assosierte medlemmer:
e Eirik Nestaas, PhD, 1.amanensus og overlege AHUS
e Helle Pfeiffer, PhD, overlege (Kgbenhavn)
e Oliver Tomic, Professor (NMBU, Aas)

Forskningsgruppens formal og strategi

Forskergruppen NeoCHIBS (Neonatal Circulation, Heart, Infection and Brain Study) forsker pa
nyfgdtmedisin, inkludert nyfgdtsirkulasjon, myokardfunksjon, alvorlige infeksjoner, hjerneskader,
ernzering og oppfelging/intervensjonsprogrammer. | tillegg har vi fokus pa mikrobiom og resistom hos
premature. Det har fra NeoCHIBS-gruppen utgatt > 10 doktorgradsavhandlinger.

Pagaende studier — generell oversikt

e Effekt av ernaeringsintervensjon pa vekst, metabolisme, inflammasjon og kardiovaskulaer
sykdom hos immature barn

e Steroidprofiler fra fadsel til 36 uker PMA hos veldig premature nyfgdte

e  Myokardfunksjon hos syke nyfgdte og videre metodeutvikling
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e Hjertefunksjon og sirkulasjonsforhold hos terminfgdte og premature barn med intrauterin
vekstrestriksjon

e Videreutvikling EEG-studier premature

e  Gruppe B-streptokokker hos fgdende og nyfgdte; en klinisk, epidemiologisk og mikrobiologisk
studie

e Bornin the twilight of antibiotics. Utvikling av mikrobiom og resistom hos premature

e ALBINO-studien

e ImNuT-studien

e Non-invasive monitoring of premature infants using surveillance data and electronic noses
(fase 1 av BePREPArED)

e Nikotin som nevroprotektiv medisin ved perinatal asfyksi

Kvalitetsforbedringsprosjekt:

e Infeksjonsforebyggende tiltak veldig premature, temperaturprosjekt, rask antibiotika, kenguru-
mottak, avnavlingstid

Stgrre forskningsprosjekter

e ImNUT-studien; effekt av ernaringsintervensjon pa vekst, metabolisme, inflammasjon og
kardiovaskulzer sykdom hos immature barn. (En dobbel blindet randomisert klinisk studie).
Denne studien omfatter translasjonsforskning og er inndelt i 3 arbeidspakker. Inklusjon ble
avsluttet i januar 2021. Planlagt oppfalgningstid frem til 8 ars alder, dvs til mai 2029.

e BePREPArED; Innovasjonsstudie som har fatt stimuleringsmidler fra NovoNordisk Fundasjon og
vekshuset, OUS. Denne studien er ogsa med i SPARK programmet, UiO.

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier

e The ALBINO study: Allopurinol-profylakse ved fgdselsasfyksi. Internasjonal klinisk
multicenterstudie med deltagere fra flere Europeiske land, EU finansiert utgdende fra
Tyskland. Avsluttet i 2024. Siste pasient for 2 ars kontroll er planlagt varen 2026.

PhD prosjekter
Gjennomfgrte og godkjente PhD-prosjekter 2025:

1. Cardiac morphology, function and circulation during postnatal transition in fetal growth
restricted neonates. (Stipendiat: Lisa Bjarkg, Hovedveileder: Eirik Nestaas, Medveiledere:
Drude Fugelseth, Guttorm Haugen (KVI), Torvid Kiserud (UiB)): Disputas: April 2025

2. Monitoring the premature brain: The role of EEG and MRI as biomarkers of early interventions
and long-term outcomes. (Stipendiat: Tone Nordvik, Hovedveileder: Tom Stiris, Medveileder:
Sissel J. Moltu, Charlotte Tscherning Wel-Wel. Tidligere veileder: Ewa Schumacher): Disputas:
November 2025

Pagaende PhD-arbeider:

1. Effects of nutrition therapy with essential fatty acids on neurodevelopment in immature
infants. A part of work package 1 in the InNuT-study. 2020-2026 (Stipendiat: Gunnthorunn
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Gunnarsdottir, Hovedveileder: Sissel J. Moltu, Medveiledere: Anette Ramm-Pettersen, Helle
Pfeiffer)

2. Nicotine as neuroprotective drug in perinatal asphyxia. 2020-2026 (Stipendiat: Karianne
Bjarmann Vglstad, Hovedveileder: Jannicke Andresen, Medveiledere: Tom Eirik Mollnes, Ola
Didrik Saugstad, Tom Stiris)

3. Cardiovascular effects of nutrition therapy in extreme preterm infants. A substudy of the
ImNUT trial. 2019-2027 (Stipendiat Marlen Fossan Aas; Hovedveileder: Eirik Nestaas,
Medveiledere: Sissel ) Moltu, Drude Fugelseth, Henrik Holmstrgm)

4. Bedside Prevention of critical illness in Preterm infants using Artificial intelligence and E-nose
Devices (BPREPArED). 2022-2027 Stipendiat: Asbjgrn S. Westvik, Hovedveileder: Sissel J. Moltu,

Medveiledere: Charlotte Tscherning Wel-Wel, Harald Weedon-Fekjeer)

Studier under oppstart og planlegging

e  PhD-prosjekt om betydning av intrauterin veksthemming, prematuritet og postnatal vekst for
utvikling av spisevansker ved 2 ars alder (avventer finansiering)

e Kartlegging av medfgdt og ervervet cytomegalovirus (CMV) infeksjon hos premature barn fgdt
for GA 29 uker ved OUS

e Erneeringsstudie av moderat premature (avventer finansiering)

e Elektrofysiologisk utvikling av den premature hjernen

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere

Nasjonale
e  Kvinneklinikken, OUS
e  Mikrobiologisk avdeling, OUS

e Intervensjonssenteret, OUS

e Institutt for informatikk, UiO

Trondheim
e Veterinzrinstituttet
e NTNU

e Odontologisk fakultet, UiO
o  Folkehelseinstituttet

e  Prematurforeningen

e Sykehuset i Vestfold

e  Sykehuset i Arendal

e Universitet i Bergen

e  Avd. for medisinsk biokjemi, OUS
e  Seksjon molekylzaer ernzering, IMB, UiO

e Mikrobiologisk avdeling, St. Olavs hospital,

Internasjonale

Norges miljg- og biovitenskapelige
universitet

ALBINO consortium, University of
Tubingen, Tyskland

Dep. of Child Development, University of
Geneva, Sveits

Dep. of Clinical Research, University of
Umea, Sverige

UCL Institute of Child Health, UK
Karolinska Institutet, Stockholm
GlaxoSmithKline Vaccines, Siena, Italia
Lund Universitet, Sverige

Lady Hardinge & Kalawati Saran Children
Hospital, Delhi, India

University of Helsinki, Finland

Liggins Institute, Auckland, New Zealand
Brain Modelling Group, QIMR Berghofer
Medical Research Institute, Brisbane,
Australia

SINTEF

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025

Publikasjoner: > 20

Selekterte publikasjoner fra gruppen:
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Gunnthorunn, Rossholt, Nordvik, Wendel, Fossan Aas, Skarbg, Smith Aulie, Stiris, Ramm-
Pettersen, Pfeiffer, Moltu. High dose arachidonic and docosahexaenoic acid in very preterm
infants and neurodevelopment at 2 years. Clin Nutr 51 (2025) 198-205.

Veglstad, Pripp, Ludviksen, Stiris, Saugstad, Mollnes, Andresen. No Short-Term Effect of Low-Dose

Nicotine on Inflammation after Global Hypoxia in Newborn Piglets. Neonatology. 2025;122(2):171-
180.

Houben, Fustolo-Gunnink, Fijnvandraat, ..., Braekke, ..., Lopriore & INSPIRE Study Group. Plasma
transfusions in neonatal intensive care units: a prospective observational study. Arch Dis Child Fetal
Neonatal Ed. 2025 Aug 19;110(5):452-459.

Martin, Bergamelli, Martin, Bénard, Tscherning, Malnou. Human placental models for studying
viral infections. Curr Opin Virol. 2025, Apr;71:101454

Finansieringskilder

Helse Sgr-@st RHF

Norges Forskningsrad (NFR)

Novo Nordisk Foundation

Veksthuset, UiO

SPARK, UiO

NTNU

Barnestiftelsen

Lasselitens Fond

Familien Blix Fond til fremme av medisinsk forsking
Anders Jahres fond til vitenskapens fremme
Landsforeningen uventet barnedgd

UNI stiftelsen

EU (ALBINO studien)

Blindeforbundet
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Forskningsgruppen for barnediabetes og endokrinologi

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

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

Lars Krogvold, overlege (OUS), postdok.

Geir Joner, ph.d., professor emeritus (UiO)

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

Kristian F. Hanssen, ph.d., professor emeritus (UiO)

Siv-Janne Kummernes, MSc, diabetessykepleier, prosjektkoordinator BDR (OUS)
Nicolai Andre Lund-Blix, MSc erneeringsfysiologi, ph.d., Statistikker BDR (OUS)
Kristin Namtvedt Tuy, overlege (Sgrlandet sykehus), BDR (OUS)

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

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

Ida Maria Mynarek, lege, ph.d. stipendiat (OUS/UiO)

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

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

Sverre Ggver Aukrust M.D., ph.d. stipendiat (OUS/UiO)

Egil Midtlyng, psykolog, NEVSAM, OUS

Nora Barkvoll, stud.med. UiO, studentoppgave

Assosierte medlemmer

Lars Christian Stene, ph.d., seniorforsker FHI

Line Wisting, ph.d., seniorforsker, RASP, OUS

Severina Haugyvik, MSc, klinisk ernzeringsfysiolog (OUS) og ph.d. stipendiat (UiO)

Forskningsgruppens formal og strategi

Barnediabetesregisteret (BDR) er en prospektiv, nasjonal, populasjonsbasert kohort av barn som far
diabetes i alderen 0-17 ar. Dette er en multisenterstudie hvor alle Norges barneavdelinger deltar. BDR
har siden 1989 samlet inn standardiserte kliniske data ved diagnosetidspunktet. Siden 2000 er det i
tillegg tatt standardiserte arskontroller. Dette innebaerer innsamling av standardiserte kliniske data og
biobankprgver fra hver diabetespasient under pagaende behandling ved norske barneavdelinger. Fra
2008 er det ogsa samlet inn standardiserte biobankprgver ved diagnose.

Mye av forskningen i forskningsgruppen utgar fra BDR. En stor del av forskningen jobber med a
avdekke arsakene til Type 1 diabetes (T1D). Malet er a kunne forebygge / kurere T1D. P3
barneavdelingen, OUS, er det utfgrt en dobbel blind randomisert clinical trial (RCT) med antivirale
medikamenter ved nyoppdaget T1D. Malet er a bevare betacellenes evne til a produsere insulin.
Forskningsgruppen deltar ogsa i INNODIA, et EU-prosjekt. Her har vi rekrutterer fgrstegradsslektninger
til screening av diabetesantistoffer. Nar RTC studien beskrevet ovenfor blir apnet vil alle dataene fra
placebogruppen bli inkludert i INNODIA. Et annet mal er a bidra til forebygging av akutte — og

51


mailto:torild.skrivarhaug@medisin.uio.no

senkomplikasjoner, og bidra til at sykdomsbelastningen pa pasientene blir sa liten som mulig. For &
oppna dette gjennomfgres en kombinasjon av epidemiologisk, klinisk og molekylaerbiologisk forskning.

Pagaende studier innen fire fokusomrader
1) Etiologi og forebygging av type 1-diabetes (T1D) og autoimmune sykdommer:

Starre forskningsprosjekter PAGE: Prediction of Autoimmune diabetes and celiac disease in childhood
by Genes and perinatal Environment.

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier :

e EU-IMI. Barnediabetesregisteret er partner i INNODIA consortium. DiVid Intervention study bidrar
inn i INNODIA med sin placebogruppe.

Kliniske studier

o DiVid Intervention, RCT. Inkluderer barn med nydiagnostisert T1D i alderen 6-16 ar.
Oppstart med antiviralbehandling (Ribavirin og Pleconaril) eller placebo innen 3. uke fra
diagnosedato. Inkludering var avsluttet i oktober 2020. Deltagerne inkluderes i Oslo (OUS) og
Kgbenhavn (Herlev og Gentofte Hospital). Studien er na avsluttet. Resultatene ble publisert i 2025.

e SaveBeta. Klinisk, nasjonal studie. Inkluderer barn med nydiagnostisert T1D i alderen 2-17 ar.
Oppstart med kontinuerlig glukose monitor (CGM) fra fgrste uke med nyoppdaget T1D.
Intervensjonsgruppen fikk opplaering med en pedagogisk animasjonsfilm. Fokus pa gkt TIR (tid med
glukose i malomradet 3.9 — 10.0) fra diagnosestart. Malet er a vurdere om gkt TIR gir bevart
egenproduksjon av insulin. Datainnsamlingen ble avsluttet sommeren 2024. Studien ble presentert
som abstrakt pa ISPAD-2025 (ISPAD, International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes).
Resultater etter 1 ar: Intervensjonsgruppen hadde signifikant hgyere TIR, sig. Lavere fall i C-peptid
og grensesignifikant lavere HbAlc sammenlignet med standard behandling.

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier

e «International joint project»; Internasjonal benchmarking av HbA1lc og sensorresultater hos barn
med T1D.

e The EURODIAB collaborative group (44 sentre som representerer mesteparten av Europa og Israel)
studerer epidemiologi av T1D debutert i barnealder.

Kliniske studier

e Barnediabetes og atherosklerose (ACD-studien): Pl Hanna Dis Margeirsdottir. Utvikling av
atherosklerose ved barnediabetes. Prospektiv populasjonsbasert oppfglgningsstudie. Glykosylering
av proteiner og vaskulaere komplikasjoner ved barnediabetes.

e Barn og ungdom med dobbeltdiagnosen type 1 diabetes og ADHD. En registerkoblingsstudie
mellom Barnediabetesregisteret og Legemiddelregisteret.

3) Klinisk diabetes:

Kliniske studier

e Barnediabetesregisteret: Prospektiv, nasjonal, populasjonsbasert kohort studie som kartlegger
kvaliteten ved diabetesbehandlingen malt i internasjonale kvalitetsvariabler ved norske
barneavdelinger.
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e Type 2 Diabetes hos barn og ungdom i Norge. En epidemiologisk studie fra BDR.
Medisinerstudent Nora Barkvoll, UiO. Forsvares i 2026.

o The Norwegian Atherosclerosis and Childhood Diabetes Study: Prospektiv kohort studie.
Forhgyet kolesterol hos barn med Type 1 diabetes og andre risikofaktor for hjerte- kar sykdommer.

e Spiseforstyrrelser ved Type 1 diabetes. The Body Project. Forebyggelse av spiseforstyrrelser ved
T1D.

e The Burden of Type 1 diabetes in Norway. Forskningssamarbeid med Oslo Economics.
Registerkoblingsstudie.

o Psykometrisk testing av TIDAL for a kartleggje erfaringer og behov hos foreldre til barn med
type 1 diabetes. Phd. project, overlege Hildegunn Borkamo. E-PROM us av deltagere i BDR.

PhD prosjekter

e Aida Simeunovic, MD, PhD stipendiat. Hovedveileder: Hanna Dis Margeirsdottir. Biveiledere:
Martin Heier, Knut Dahl-Jgrgensen.

e Ida Maria Mynarek, MD, PhD stipendiat. Hovedveileder: Lars Krogvold. Biveiledere: Knut Dahl-
Jgrgensen, Jens Petter Berg.

e Kristin Andersen Bakke, overlege, PhD stipendiat. Hovedveileder: Torild Skrivarhaug. Biveileder:
Sissel Berge Helvershou.

e Heiko Bratke, overlege, PhD stipendiat: Hovedveileder: Torild Skrivarhaug. Biveiledere: Hanna Dis
Margeirsdottir, Eva Biringer, Pal R. Njglstad.

e Severina Haugyvik, Klinisk ernzeringsfysiolog: Hovedveileder: Line Wisting. Biveiledere: Knut Dahl-
Jgrgensen, Torild Skrivarhaug.

e Hildegunn Borkamo, overlege, Phd stipendiat: Hovedveileder John Roger Andersen. Biveiledere:
Anne Haugstvedt, Torild Skrivarhaug.

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere

Nasjonale:
o Norsk studiegruppe for barne- og ungdomsdiabetes
e Alle barneavdelingene i Norge deltar i BDR
e Senter for diabetesgenetikk, Barneavdelingen, Haukeland universitetssykehus
KG Jebsen Center for Diabetes Research, Department of Clinical Science, UiB
e Hormonlaboratoriet, Aker, OUS

Folkehelseinstituttet (FHI) Finansieringskilder
Immunologisk institutt, OUS Helse Sgr-@st RHF
Regionalt senter for spiseforstyrrelse (RASP), OUS Stiftelsen DAM

Geneti'sk avdeling, QUS Oslo Diabetes Forskningsfond
* Oslo Diabetesforskningssenter Oslo Diabetes Forskningssenter (ODFS)
Helse- og omsorgsdepartementet

Helsedirektoratet

e EURODIAB Diabetesforbundet
e The Nordic Childhood Diabetes Registry Study Group (Danmark, | gy

e EU-IMI 2, the INNODIA consortium

Internasjonale:

Sverige: Universitetene i Linkoping, Uppsala, Ggteborg, Karolinska Institutet,

Danmark: Herlev Universitets Hospital, Kgbenhavn og University of Copenhagen

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

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

Forskningspriser 2025

Professor emeritus Knut Dahl-Jgrgensen ble tildelt Novo Nordisk Foundation Nordic Prize pa det arlige
SSSD mgtet (Scandinavian Society for the Study of Diabetes) 22.08.2025.

Professor Torild Skrivarhaug fikk som sisteforfatter prisen for fremragende originalartikkel av OUS
27.05.2025, for artikkelen «Treatment regimens and glycaemic outcomes in more than 100 000
children with type 1 diabetes (2013-22): a longitudinal analysis of data from paediatric diabetes
registries. »

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025
Peer-reviewed originale forskningsartikler: 15

Disputaser: 1
Heiko Bratke, overlege, PhD stipendiat: Hovedveileder: Torild Skrivarhaug. Biveiledere: Hanna Dis

Margeirsdottir, Eva Biringer, Pal R. Njglstad. Disputas 17.03.2025, UiB. Bygger pa data fra BDR.
“Pediatric Diabetes Care in Norway. Glycemic Results and Health-Related Quality of Life”.

4 selekterte publikasjoner fra gruppen:

1. Simeunovic A, Brunborg C, Heier M, Berg TJ, Dahl-Jorgensen K, Margeirsdottir HD.
Early increase in carotid intima-media thickness in women with childhood-onset type 1 diabetes
compared with healthy peers: the Norwegian Atherosclerosis and Childhood Diabetes study. BM)
Open Diabetes Res Care, 2025 Feb 16;13(1):e004505. Doi: 10.1136/bmjdrc-2024-004505. PMID:
39956549.

2. Mynarek IM, Krogvold L, Mgrk FB, Lawaetz TWH, Roald T, Fagerland MW, Lindblom N, Westman J,
Barker P, Hyoty H, Ludvigsson J, Hanssen KF, Johannesen J, Dahl-Jgrgensen K.
Three-Year Follow-up After Antiviral Treatment in New-Onset Type 1 Diabetes: Results from the
Diabetes Virus Detection and Intervention Trial.
Diabetes Care. 2025 Mar 1;48(3):481-488. Doi: 10.2337/dc24-2121. PMID: 39804800.

3. Bakke KA, Brunborg C, Midtlyng E, Helverschou SB, Skrivarhaug T.

Comorbidity of Type 1 Diabetes and ADHD: A Longitudinal Cohort Study in Males and Females from
the Norwegian Childhood Diabetes Registry. Pediatric
Diabetes. 2025 Nov 10;2025:9574797. Doi: 10.1155/pedi/9574797. PMID: 41255955.

[ ]

4. Zimmermann AT, Lanzinger S, Kummernes SJ, Lund-Blix NA, Holl RW, Frohlic-Reiterer E, Maahs
DM, Ebekozien O, Rompicherla S, Warner JT, Pons Perez S, Robinson H, Craig ME, Johnson S,
Akesson K, Thoren A, Eeg-Olofsson K, Ranjan AG, Madsen M, Witsch M, Bratke H, Alonso GT,
Sumnik Z, Neuman V, Cinek O, Skrivarhaug T * and Svennson J* (*shared last author).

Treatment regimens and glycaemic outcomes in more than 100 000 children with type 1 diabetes
(2013-22): a longitudinal analysis of data from paediatric diabetes registries.

Lancet Diabetes Endocrinology 2025 Jan;13(1):47-56. Doi: 10.1016/52213-8587(24)00279-1.
PMID: 39622257.
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Forskningsgruppen for infeksjon og immunologi

Forskningsgruppeleder

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

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)
Dina Aresvik Grinde, ph.d., lege

Torstein @verland, overlege (OUS)

Karen Helene Bronken Martinsen, overlege (OUS)
Jintana Bunpan Andersen, ph.d., LIS (OUS, Sgrlandet Sykehus)
Karen Marie Lundeby, lege

Janne Baust, sykepleier (OUS)

Irene Urnes Tjernlund, sykepleier (OUS)

Assosierte medlemmer:

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

Asbjgrg Stray-Pedersen, ph.d., overlege og forsker, Nyfgdtscreeningen (OUS)

Forskningsgruppens formal og strategi

Forskningsgruppen for infeksjon og immunologi arbeider med problemstillinger relatert til
infeksjonssykdommer hos barn, antibiotikabruk, resistensutvikling og primaere immundefekter.

Gjennom et tett samarbeid mellom klinikk og laboratoriestudier har gruppen som mal a bedre
diagnostikk og behandling av barn med infeksjonssykdommer og barn med primaere immundefekter.

Flere biobanker og kvalitetsregistre er etablert. Gjennom et internasjonalt samarbeid har gruppen

veert involvert i kartlegging av flere immunsviktgen.

Vi er et “Jeffrey Modell Diagnostic and Research Center” fra 2014 og ERN-RITA medlem fra 2022.

Forskningsgruppen driver ogsa Referansesenteret for 22Q11 delesjonssyndrom siden 2008.
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Pagaende studier

Stgrre forskningsprosjekter

e Hematologiske og immunologiske studier av pasienter med 22Q11 delesjonssyndrom og andre
mikrodelesjonssyndromer

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier
e Alvorlig immunsvikt og uventet spedbarnsdgd
o Nasjonal studie pa spedbarn dgd fgr 2 ars alder
e 2211 syndromer og psykiatrisk sykdom, delstudie i BUPGEN prosjektet
o Norwegian Enhanced Paediatric Immunisation Surveillance Network (NorEPIS) studier:
o Rotavirus-studien
o Luftveisinfeksjoner hos barn og unge | Norge
e Sykdomsbyrde av Enterovirus og Parechovirus assosierte CNS infeksjoner i Norge (i samarbeid
med Avdeling for mikrobiologi, OUS og FHI)
e COVID-19 hos norske barn pa sykehus — risikofaktorer, utfall og immunologi (i samarbeid med
forskningsgruppen ORAACLE og flere norske barneavdelinger)

PhD prosjekter
e Karen Helene Bronken Martinsen: STAT1 relatert sykdom
e Torstein @verland: Hematologiske og immunologiske studier av pasienter med DiGeorge
syndrom og andre mikrodelesjonssyndromer
e Karen Marie Lundeby: Subkutane immunglobulininfusjoner; bruk, effekt og livskvalitet

Kliniske studier
e STAT1 Gain of Function gene editing study
o CRISPR-Cas genterapi for a bedre immunologisk kompetanse hos pasienter med denne
typen immunsvikt
e Subcutaneous immunoglobulin infusions in infants and pre-school children with primary
immunodeficiency; use and efficacy
e Subcutaneous immunoglobulin infusions in infants and pre-school children with primary
immunodeficiency; weekly or bi-weekly infusions?
e Funksjonelle studier av nye sykdomsgener med utgangspunkt i immunsviktpasienter behandlet
ved OUS
e Behandlingsstudier pa primaer immunsvikt, bl.a. giennom samarbeid med GOSH, London
e Maternal Infant Immunity against Vaccine Preventable Diseases in Norway (MINI-Nor) (FHI
studie med pasientrekruttering pa OUS)

Industri-finansierte prosjekter
e Subcutaneous immunoglobulin infusions in infants and pre-school children with primary
immunodeficiency; use and efficacy
e Subcutaneous immunoglobulin infusions in infants and pre-school children with primary
immunodeficiency; weekly or bi-weekly infusions?
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Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere

Nasjonale: Internasjonale:
Nyfgdtscreeningen, OUS e Professor Andy Gennery, Great North Children’s
Avdeling for genetikk, OUS Hospital, Newcastle, UK
Mikrobiologisk avdeling, OUS e Austin Worth/Graham Davies, Great Ormond
Immunologisk institutt, UiO Street Hospital, London, UK
Folkehelseinstituttet e Professor Adilia Warris, The Institute of Medical
Seksjon for medisinsk genetikk, Sciences, University of Aberdeen, Aberdeen, UK

Sykehuset Telemark

Finansieringskilder

Helse Sgr-@st RHF
Jeffrey Modell Foundation

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025

Peer reviewed originale forskningsartikler:

1. Maternal and infant immunity against Bordetella pertussis, Norway, 2020 to 2023.

Greve-Isdahl M, Mgller TKR, Bekkevold T, Baranowska-Hustad MN, Julin CH, Laake I, Berg AS,
Aavitsland P, Knudsen PK, Aase A, Stgrdal K.
Euro Surveill. 2025

A Norwegian cohort with STAT1-related disease - further expanding the clinical phenotype.
Martinsen KHB, @verland T, Stray-Pedersen A, Abrahamsen TG, Fevang B, Landsverk HCE.
Front Immunol. 2025

Acute flaccid myelitis in Europe between 2016 and 2023: indicating the need for better
registration.

Helfferich J, Calvo C, Alpeter E, Andrés C, Anton A, Aubart M, Bova SM, Cabrerizo M, von Eije K,
Fabiola S, Felipe A, lordanova R, Thomsen MK, Knudsen PK, van Loenen F, Lopez N, Mirand A,
Molenkamp R, Midgley S, Neves R, Glomb LN, @verbg J, Oztiirk G, Palminha P, Viekilde Pfeiffer
HC, Prochazka B, Ribeiro C, Rodesch M, Schuffenecker |, Shetty J, Siegert S, Solberg SL, Sulik A,
Turkdogan D, Unver O, Verweij J, Vila J, Vuorinen T, Wickstrém R, Fischer TK, Harvala H,
Benschop KSM.

Euro Surveill. 2025

Annen vitenskapelig aktivitet:

1.

Bruk-Spar-Reserve.

Knudsen CV, Akselsen PE, Fostervold A, Gammelsrud KW, Haugan |, Husby A, Knudsen
PK, Lindbeek M, Lindemann PC, Sundsfjord A, Tonby K.

Tidsskr Nor Laegeforen. 2025
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Sjeldne diagnoser og funksjonshemninger

Forskningsgruppeleder
Terje Naerland
Terje.narland@medisin.uio.no

Foto: @ystein Horgmo (UiO)

Medlemmer av forskningsgruppen

Egil Bakkeheim, overlege, ph.d.

Audun Os, overlege, dr.med

P4l Finstad, overlege

Anita Senstad Wathne, overlege, PhD student
Christine Sachs-Olsen, overlege, PhD

Vegard Hovland, overlege PhD

Magnhild Kolsgaard, klinisk erneeringsfysiolog, PhD
Sandra Gursli, Spesialfysioterapeut.

Ellen Julie Hunstad, klinisk sykepleierspesialist

Caroline Lund, ph.d., overlege

Silje Systad, Spesped PhD

Kathrine Haavardsholm PhD. KEF

Mia Tuft, psykolog og radgiver

Ine Cockerell, sykepleier og ph.d. student

Stine Knudsen Heier, overlege, PhD

Hilde T Juvodden, lege, PhD, postdok
Louise Rovs Frgstrup Follin, ingenigr, PhD student
Julie A. E. Christensen, ingenigr, PhD
Rannveig Viste, PhD, Sykepleier

Kristin Langdalen, lege, PhD-student
Berit Hjelde Hansen, overlege, PhD

Janita Vevelstad, forskningssykepleier
Ragnhild Berling Grande, overlege, PhD
Kirsten Wedervang-Resell, overlege, PhD
Inger Johanne Kaarstad Kuijlen, sosionom
Therese Nordling, specialpedagog

Donia J. Ramadan, PhD-student

Frida Hovland, masterstudent

Hanna Katharina Vathera, sykepleier
Miriam Ngstvik, lege

Knut Kolskar, PhD Psykolog

Sissel Berge Helverschou, ph.d., psykologspesialist
Arvid N Kildahl, PhD. Psykologspesialist
Kristin A Bakke, overlege

Michael B Lensing, Seniorradgiver, ph.d.
Martin Aker, Seksjonsleder, ph.d

Sigrun Hope, PhD Overlege

Egil Midtlyng, spesialpsykolog

Daniel Quintana, Prof, PhD

Elisabeth Deilhaug, Phd kandidat

Kristin J Billaud Feragen, ph.d., psykolog

Heidi Glosli, Avdelingsleder ph.d.

Line Media, PhD kandidat

Siri Kjglaas, PhD.

Elisabeth Daae, MA Ped Psyk, PhD kandidat
Charlotte von der Lippe, overlege og ph.d.

Anita Myhre, psykolog, PhD kandidat

Solrun Sirgurdardottir, nevropsykolog, PhD

Ane Moe Holme, overlege, PhD

Susanne Weedon-Fekjeer, KEF, PhD

Sharhzad Arfa (Radgiver, fysioterapeut, PhD)
Christine Roth (Psykolog, PhD)

Cecilie Rustad (Overlege, genetiker, PhD kandidat)
Ida Krag-Rgnne Mannséker (Radgiver, Klinisk. Sosionom, PhD)
Ina Almdahl (Med. Radgiver, lege, PhD kandidat)
Jeanette Ullmann Miller (R&dg., fysio, MSc)

Kjersti Birketvedt (KEF)

Anja Lee, Overlege PhD
Brit Hov, Fysioterapeut, PhD
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Forskningsgruppens formal og strategi

Avdeling for sjeldne diagnoser og funksjonshemninger bestar av flere enheter fra Nasjonalt senter for
sjeldne diagnoser. Enhet for lungesykdommer og cystisk fibrose, Enhet for hjernehelse bestar av
tidligere Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser og Nasjonalt
kompetansesentre for nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier. Tidligere Senter for sjeldne
diagnoser er na Enhet Gaustad. | tillegg til enhetene ved Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne
diagnoser ligger det ett K.G. Jebsen senter for medisinsk translasjonsforskning ved avdelingen.
Kompetansesenter-enhetene 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 foregar det prosjekter knyttet til sykdomsbilde,
sykdomsmekanismer, behandlingsforskning, diagnostisk optimering, somatiske og psykiske
tilleggsvansker og kvalitetsregistrering og register med bredt samtykke.

Pagaende studier

A) Stgrre forskningsprosjekter

B) Nasjonale/internasjonale multisenterstudier
C) PhD prosjekter

D) Kliniske studier

E) Industri-finansierte prosjekter

Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser, lungesykdommer og cystisk fibrose (NSLCF)

e A)Tidlig diagnose av cystisk fibrose ved nyfgdtscreening - betydning for vekst og helse

e E)VX20-121-104 - Open label til VX20-121-103

e E)VX21-445-125 - Open label til VX21-445-124

e () 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 (forlenget pga sykdom)

e () «Primary ciliary dyskinesia: early risk factors and diagnosis». Doktorgradsarbeid. Stipendiat
Synne S Kennely, Hovedveiledere Vegard Hovland/Egil Bakkeheim, 2020-2026 (forlenget pga
sv.skapspermisjon)

e B) Screening for tykktarmkreft ved Cystisk Fibrose i Norge og Skandinavia

e 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

e A) Nutritional status in cystic fibrosis patients before and after initiation of CFTR modulators

o D) Effects of synbiotic supplementation on gut health, mitochondrial function and quality of
life in children with cystic fibrosis

e A) Effect of Eleksakaftor-ivakaftor-tezakaftor treatment on quality of life and gut health in
children with CF

e A) Effekt av Eleksakaftor, Ivakaftor, Tezakaftor (ETI) pa Maksimalt oksygenopptak/CPET
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A) Lungestatus et ar etter trippel kausal behandling med Kaftrio og Kalydeco i den vestlandske
cystisk fibrose-populasjonen: Implikasjoner for fremtidig lungefysioterapeutisk oppfglging - en
retrospektiv studie

A) Investigating Interplay between Mitochondrial Function, Fatty Acids, Inflammation and
Microbiota in Cystic Fibrosis

Nasjonalt kompetansesenter for sjeldne epilepsirelaterte diagnoser (NG del av enhet hjernehelse)

(A) GLUT1 og motorikk. Katrine Haavardsholm (2022-2026)

(A) BRUFUS Kaja Selmer Silje Systad (2024-2026)

(A) Ketogen diett hos voksne med epilepsi — effekt pa livskvalitet, eksekutive funksjoner og det
humane metabolom. Magnhild Kverneland

(A) MONITORING COGNITIVE FUNCTIONS IN PATIENTS UNDERGOING AWAKE BRAIN SURGERY.
Anette Holt Skogan

(B) Online intervention groups for siblings and parents of children with rare disorders: an
Australian/ Norwegian pilot trial (SIBS-ONLINE) (2020-2024)

A) Genetisk utredning av voksne personer med epilepsi og utviklingshemning. Sikiric, Lund.
(2018-2024).

(D) Oppfelging og behandling av tubergs sklerose (Stipendiat Ine Cockerell. Hovedveileder:
Terje Neerland. @vrige veiledere: Caroline Lund, Cecilie Johannesen Landmark og Ketil Heimdal,
2019-2025)

(D) Indikasjon, effekt og bivirkning av behandling med m-TOR-hemmer hos pasienter med
tubergs sklerose i Norge, Danmark og Sverige (2019-2025)

(D) Retrospektiv kartlegging av personer som er operert for subependymale
kjempecelleastrocytomer (SEGA), nevropsykologiske undersgkelser pre- og postoperativt Mia
Tuft. (2016-2021)

(A) Dravet syndrome in Norway — a Nationwide Study. Caroline Lund (2020 — 2026)

Nasjonalt senter for sjeldne diagnoser, enhet Gaustad:

(C) Kraniofaciale tilstander (Kandidat Anita Myhre, Hovedveileder Kristin Feragen. (2018-2025).
Disputerte 2026

(C) Hvordan pavirkes omsorgsutgvelse nar barnet fgdes med epidermolysis bullosa (EB) eller
iktyose? Kandidat Elisabeth Daae, Veileder, von der Lippe, disputerte 2025.

(C) Helse og livskvalitet hos barn, ungdommer og voksne med Gorlin syndrom. Ekstern PhD
kandidat. Biveileder Solrun Sigurdardottir.

(C) Genotyp og fenotyp ved Bardet-Biedl syndrom. (kandidat Cecilie Rustand, hovedveileder
Sigurdardottir, biveileder von der Lippe).

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

(A) SSD Register for brukerdata — spgrreundersgkelser om livskvalitet

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

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

(A) Kosthold, spisevansker og vekst hos barn med gsofagusatresi (@A)

(A) Validering og utprgving av diagnosespesifikt @A QolL-spgrreskjema. Nasjonalt og
internasjonalt samarbeid (multisenterstudie).

(A) Hereditaer hemoragisk telangiektasi og svangerskapshelse. Ane Moe Holme.

(A) Carnitine palmitoyltransferase deficiency and its consequences for puberty, reproduction,
and pregnancy health. Ane Moe Holme.

(A) Kvinnelige baerere av hemofili A og B. Heidi Glosli.
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(A) Aagenaes syndrom - symptomer, mekanismer, behandling og radgivning. Ekstern
samarbeidspartner.

(A) Improving genetic diagnoses in patients with congenital adrenal hyperplasia (CAH) through
long-read sequencing. Samarbeid med Nyfgdtscreeningen. Cassandra Nicole Trier, Line Merete
Media, Christine Roth.

(A) Fremmende og hemmende faktorer for deltakelse i gruppebaserte kurs blant voksne med
sjeldne diagnoser. Shahrzad Arfa og Ida Mannsaker.

(A) Livskvalitet hos barn og unge med fettsyreoksidasjonsdefekter og deres foreldre. Trine
Tangeras.

(A) Mapping touch perception in patients with ichthyosis and epidermolysis bullosa.
Samarbeid med Avdeling for Atferdsmedisin, Uta Sailer og Elisabeth Daae.

(B) Hvilken effekt har kurs for personer med sjeldne diagnoser nar det gjelder livskvalitet,
sosial stgtte og psykososial fungering? (Samarbeid med NK-SE, NAPOS og Frambu) og
internasjonalt samarbeid)

(B) Prosjekt om helsekompetanse. PhD prosjekt (Frambu), i samarbeid med Enhet Gaustad.
(B) Bridging a treatment gap: Online psychosocial support for adults with visible medical
conditions. Internasjonalt samarbeid. Kristin Feragen.

(B) ERN CRANIO: Mapping users’ experiences with mental health care provided by craniofacial
treatment teams in Europe (adults with a diagnosis and caregivers). Kristin Feragen.

(D) Livskvalitet og Keratolytisk vintererytem, i forbindelse med klinisk utprgving av systemisk
nitroxolin (RCT). Almdahl og Feragen.

Nasjonalt kompetansesenter for nevroutviklingsforstyrrelser og hypersomnier (NG del av Enhet
hjernehelse):

(A) Fenotype og patofysiologi ved narkolepsi etter HIN1-vaksinasjon i Norge

(A) Norsk narkolepsiregister (NNR)

(A) Norsk biobank for narkolepsi og relaterte sykdommer

(C) Narcolepsy after H1IN1-vaccination - a neuroimaging and immunogenetic approach for
understanding disease risk and disease mechanisms (postdok prosjekt, postdoc Hilde T.
Juvodden, hovedveileder Stine Knudsen Heier)

(C) Narcolepsy after HIN1-vaccination — predictive and prognostic factors for phenotype
severity (kandidat Kristin Langdalen, hovedveileder Stine Knudsen Heier)

(C) Narcolepsy after HIN1 vaccination — A data-driven approach for understanding
electrophysiological signals and disease risk in vaccinated individuals (Kandidat Louise Rovs
Frgstrup Follin. Hovedveileder: Stine Knudsen Heier)

(D) TAK-861 - En fase 3 studie for a evaluere effekten, sikkerheten, og tolerabiliteten av TAK-
861 som behandling mot narkolepsi med katapleksi Grande

(C) Identifying pathogenic cell phenotypes in CSF and blood to reveal the underlying biology of
complex neuro-immunological diseases (kandidat Donia J. Ramadan, biveileder Stine Knudsen
Heier)

Eksekutiv dysfunksjon og oppmerksomhetsvansker ved narkolepsi type 1 (Berit Hjelde Hansen)
(A) Helsegkonomiske analyser ved narkolepsi type 1 (masterprosjekt Frida Hovland,
hovedveileder Tron Anders Moger fra UiO, bi/klinisk-veileder Stine Knudsen Heier).

(A) Veien til god psykososial helse for pasienter med narkolepsi type 1
(kvalitetssikringsprosjekt, Therese Nordling)
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(A,B,C,D) BUPGEN/K.G Jebsen. Mange pagaende
substudier

(A) PrecisionCare: Improving pathways to care for
children and adolescents with autism spectrum
disorder. Nzerland

(B) Understanding Rare Genetic Variation and
Disease Risk. A Global Neurogenetics initiative.
Nzerland

(D) Uncovering the role of oxytocin in neural
plasticity and learning in autism (An RCT evaluating
the impact of oxytocin administration on neural
plasticity using EEG in autistic youth) Delihaug,
Quintana, Neerland

Identification of mental disorders in children and
adolescents with ASD (Halvorsen, Helverschoug)
(C) Interaction between somatic findings and
neurodevelopmental disorders. (Bakke)

(C) The Challenging Behavioral Phenotype of Smith
Magenis syndrome and Potocki Lupski syndrome
(Monica Dgnnum, Veileder Nzerland

(A) Karakterisering av 22q11.2 del

(A) Karakterisering av Phelan McDermid syndrom

Finansieringskilder
Stiftelsen K.G. Jebsen

National institutes of health (NIH)
Norges forskningsrad

Helse Sgr-@st RHF

Kavlifondet

ESPHGHAN

Norsk Epilepsiforbund
Extrastiftelsen

Helse og omsorgsdepartementet
European Science Foundation
Norsk forening for cystisk Fibrose
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Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere

Nasjonale:

Senter for presisjonspsykiatri UIO/OUS °
Frambu

Hormonlaboratoriet, OUS Aker °
Nevrologisk avdeling, OUS °
Medisinsk genetisk avdeling, OUS

Institutt for klinisk medisin, UiO °
Institutt for biovitenskap, UiO

Psykologisk institutt, UiO °
Norsk forening for tubergs sklerose °
Avdeling for nyfgdtscreening, OUS °
Section of transplantation Immunology,

RBUP Lillestrgm °
Institutt for spesialpedagogikk, UiO °

Universitetet i Bergen
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Internasjonale:

ERN: Lung, EpiCare, CRANO, RITA,
MetabERN, ERKnet, Rare liver

Stanford Center for Narcolepsy, USA
Department of Neuroscience,
Copenhagen University, Danmark
NICHY (Neurolmaging Consortium on
Central Disorders of Hypersomnolence)
Epilepsisenteret, Dianalund, Danmark
iPSYCH, Kgbenhavn

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,
University of Genova, Italy



e Centre for Appearance Research,
University of the West of England,
Bristol, United Kingdom

e Plymouth University

e University of Nottingham

e European Cystic Fibrosis Society-
Clinical Trials Network and Patient
Registry

e Karolinska Institutet, Sverige

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025

Fagfellevurderte originale forskningsartikler: 46

Avlagte doktorgrader:
Ine Cockerell: Surveillance and treatment in patients with tuberous scleroses. Hovedveileder Terje
Neerland, Biveileder Caroline Lund

Emilie Meyer Bull: Advancing Care for Non-Verbal Patients: Heart Rate Monitoring and Biomarkers in
Acute Pain Detection and Management within Severe Developmental Disorders. Hovedveileder: Terje
Neerland

Elisabeth Daae: When a child is born with a rare skin disorder: A study exploring parents’ and
healthcare professionals’ experiences. Hovedveileder Charlotte von der Lippe, Biveiledere Kristin
Feragen, Terje Neerland

4 selekterte publikasjoner fra gruppen:
NSLCF: Air travel and cystic fibrosis: An algorithm to assess the risk of In-Flight Hypoxemia. Akerg
A, Edvardsen E, Finstad PL, Skrede B, @sterhaug M, Backman S, Edvardsen A, Skjgnsberg OH. J Cyst
Fibros. 2025 Sep;24(5):963-969. doi: 10.1016/j.jcf.2025.05.004. Epub 2025 Jun 3. PMID: 40467430.

NKSE/Enhet hjernehelse: Carotid intima-media thickness may be an early biomarker for
cardiovascular risk in patients treated with ketogenic dietary therapy. Haavardsholm, K. C.,
Zamani, M., Skjelland, M., Ramm-Pettersen, A., & Skagen, K. Epilepsia Open, DOI
10.1002/epi4.70152

Enhet Gaustad: Feragen KJB, Egedal S, Kjolaas SH. Navigating competing needs: a qualitative study
on parenthood with a partner with Huntington's disease. Health Psychol Behav Med. 2025 Feb
17;13(1):2465614. doi: 10.1080/21642850.2025.2465614. PMID: 39968157;

NevSom/Enhet hjernehelse: Comorbidity of Type 1 Diabetes and ADHD: A Longitudinal Cohort
Study in Males and Females From the Norwegian Childhood Diabetes Registry. Bakke, Kristin
Andersen, Brunborg, Cathrine, Midtlyng, Egil, Helverschou, Sissel Berge, Skrivarhaug, Torild,
Pediatric Diabetes, 2025. https://doi.org/10.1155/pedi/9574797
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PRECISE

Forskningsgruppeleder
Henrik Brun

henrik.brun@medisin.uio.no
Overlege (BKA, OUS) og professor Il (UiO)

Foto: UiO-nett

Medlemmer av forskningsgruppen

Gaute Dghlen (GD), PhD, Avdelingsleder, overlege (BKA, OUS)
Thomas Mgller (TM), PhD, Forsker, overlege (BKA)

Martin Ystgaard, PhD, overlege (BKA)

Andreas Friih, overlege (BKA)

Simone Diab, overlege (BKA), PhD-stipendiat (UiO)

Anders Haugom Christensen, Overlege BKA, PhD

Jakob Klcovansky, overlege, PhD-kandidat (BKA)

Marit Kristine Smedsrud, PhD, postdok, overlege (BKA)

Aslak Widerge Kristoffersen, overlegevikar (BKA)

Emil Stefors, overlege, (BKA)

Vibeke Klungerbo, idrettsfysiolog, PhD-stipendiat (UiQ)

Elin Hjorth-Johansen, Fagutviklingssykepleier, PhD (OUS)
Jarle Jortveit, PhD, overlege (SSHF), postdok (UiA)

Mads Holten-Andersen, PhD, overlege (Lillehammer) og Fgrsteam. (UiO)
Mathias Lippert, PhD

Havard Solvin, PhD

Marlen Fossan Aas, PhD-stipendiat (UiO)

Christine Vaksdal Nilsen, overlege (Alesund)

Susmita Afroz, PhD-stipendiat (UiSN)

PRECISE har ca 15 faste og noen assosierte medlemmer og har en ambisjon om a holde mgter ca. en
gang per maned. Hgsten 2025 ble mgtevirksomheten svaert begrenset etter professorbytte BKA og
forestaende gruppelederbytte. Vi har et tett samarbeid med brukerforeningen, FFHB. Gruppen ledes
fra 2026 av Henrik Brun i samarbeid med Gaute Dghlen. enrik Holmstrgm gikk av med pensjon i 2025.

Forskningsgruppen har sitt utgangspunkt i Barnekardiologisk Avdeling, OUS, Rikshospitalet. Vi gnsker a
samle fagmiljget, og den kliniske tilknytningen er gnskelig bade tematisk og stillingsmessig.

PRECISE ble etablert i 2016 og er en viderefgring av seksjonens tidligere forskningsgruppe (PedHeart)
som ble startet i 2013. Gruppens vitenskapelig ansatte omfatter 1 professor, 2 forskere og 2 postdok i
tillegg til stipendiater. Medlemmene har veiledningsansvar for mer enn 10 PhD-prosjekter.

Forskningsgruppens formal og strategi
Forskningsgruppen har som overordnet formal a fremme forskning som kan vaere til nytte for
hjertesyke barn og ungdommer, szerlig ved medfgdte hjertesykdommer. Virksomheten er
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interdisiplinaer og basert pa nasjonalt og internasjonalt samarbeid. Gruppens forskning er inndelt i

felgende tre hovedomrader:

Klinisk forskning innen diagnostikk, behandling og oppfa@lging, samt vurdering av
behandlingsresultater

Epidemiologi og registerbasert forskning

Metode-utvikling, saerlig medisinsk bruk av komplekse digitale teknikker

Forskningsgruppen har ogsa til hensikt a:

Skape et godt forskningsmiljg ved avdelingen

Rekruttere deltakere med forskjellig kompetanse og bakgrunn
Utvikle, registrere og fglge opp prosjekter

Identifisere og utvikle samarbeidsmuligheter

Etablere felles rutiner for administrasjon av prosjekter
Kvalitetssikre prosjektbeskrivelser og -sgknader

Samordne bruk av veiledningsressurser

Pagaende stgrre prosjekter (og deltakere, administratoransvar uthevet) inkludert

avsluttede prosjekter 2025

Fontanprosjektet. Omfattende tverrfaglig oppfelgningsprosjekt hos ungdommer med
univentrikulaere hjertefeil, administrert av Thomas Mgller (TM). Flere delprosjekter med utstrakt
samarbeid bade innenfor og utenfor OUS, blant annet en medikamentstudie. (Vibeke Klungerbo,
Simone Diab, Gaute Dghlen, Henrik Holmstrgm og Thomas Mgller)

Three-dimensional display of heart models. Tredimensjonale fremstillingsmetoder av hjertet til
bruk i klinikk, ved beslutningsstgtte og veiledning, administrert av Henrik Brun (HB). (Mathias
Lippert og Henrik Brun) Avsluttet med PhD disputas for Matthias Lippert 2025

Fjernstyrt og fjernassistert ekkokardiografi via 5G-overfgring. Prosjektet presenterer resultater
sammenlignet med standard metode for undersgkelse med kompetent undersgker “bedside”.
(HB) (Havard Solvin, Henrik Holmstrgm og Henrik Brun) Avsluttet med PhD disputas for Havard
Solvin.

Livet skal leves. (Heart defects in Infants; presentation, detection and rescue.) Tverrfaglig
samhandlingsprosjekt om oppdagelse av medfgdt hjertefeil og komplikasjoner fgrste to ar. (HH)
(Gunnar Wik, Jarle Jortveit, Gaute Dghlen og Henrik Holmstrgm)

HOBS (HjerteOBServasjons-appen), en mobilapp som har til hensikt & bedre oppfglgingen av
familier med alvorlig hjertesyke nyfgdte barn. (HH) (Gunnar Wik, Elin Hjorth-Johansen og Henrik
Holmstrgm)

Neo-Doppler. Samarbeid med NTNU om utprgving av ny ultralydmetode for registrering av
hjernens sirkulasjon. (Jakob Klcovansky, Henrik Holmstrgm og Gaute Dghlen)

Radiation doses during heart catheterization. Samarbeid med Universitetet | Sgrgst-Norge og
internasjonale partnere knyttet til EU-prosjektet «Harmonic» om utviklingen av straledoser
innenfor barnekardiologien. (Susmita Afroz, Gaute Dghlen)
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e Forebygging av plutselig dgd hos barn med genetisk hjertesykdom. Malet er 3 pavise tidlig
oppstatt arvelig hjertesykdom for a forhindre plutselig hjertedgd hos barn. Samarbeid med
ProCardio, OUS. (MKS) (Marit Kristine Smedsrud, Aslak Widerge Kristoffersen, Gaute Dghlen)

e Infant blood pressures. Malet med prosjektet er a bruke PreventADALL-data til & for fgrste gang
bestemme normalverdier for blodtrykk hos spedbarn og a identifisere tidlige risikofaktorer for
hgyt blodtrykk Samarbeid med ORAACLE og Sykehuset Innlandet. (HH, MHA)

Doktorgradsprosjekter (og veiledere, hovedveileder uthevet):

e Gunnar Wik- Early death in children with congenital heart defects (GD, HH) Disputert 2025

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

e Jakob Klcovansky- Non-invasive cerebral blood flow monitoring in children with congenital heart
defects (HH, GD)

e Anders Haugom Christensen- Causes and consequences of autonomic reinnervention after heart
transplantation (GD) Disputert 2025

e Vibeke Klungerbo: Cardiorespiratory fitness in children and adolescents living with a Fontan
circulation (HH, TM)

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

e Matthias Lippert- Validation of Al based mixed reality heart holograms in congenital heart
disease (HB). Disputert 2025

e Marlen Fossan Aas- ImNut Cardiovascular substudy (HH)

e Susmita Afroz- Radiation doses during heart catheterization (HH, GD)

e Elin @rbeck Vallevik- Infant blood pressures (HH, MHA)

Forskningsgruppens samarbeidspartnere
Gruppen har et bredt samarbeid med flere avdelinger ved OUS, flere norske sykehus, NTNU, UiS, UiS@,
private neeringslivsaktgrer og en lang rekke internasjonale akademiske institusjoner og sykehus.

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025
Fagfellevurderte forskningsartikler: >12

Disputaser: Matthias Lippert, Anders H Christensen, Elin Hjort-Johansen, Gunnar Wik
Fem utvalgte originalpublikasjoner:

1. Klungerbo V, Hirth A, Fredriksen PM, Holst R, Edvardsen E, Holmstrgm H, Moller T. Reference
models for individualized assessment of cardiorespiratory fitness in children and adolescents with
congenital heart disease: a retrospective multicentre study. Eur J Pediatr. 2025 Jun 26;184(7):450.
doi: 10.1007/s00431-025-06270-x. PMID: 40569467; PMCID: PMC12202686.

2. Diab SG, Rosner A, Dghlen G, Brun H, Grindheim G, Vithessonthi K, Friedberg MK, Holmstrgm H,
Moller T. Systolic Function in the Fontan Circulation Is Exercise, but Not Preload, Recruitable. ] Am
Soc Echocardiogr. 2025 Apr;38(4):342-352. doi: 10.1016/j.ech0.2024.11.005. Epub 2024 Nov 15.
PMID: 39549962

3. BrunH, Lippert M, Langg T, Sanchez-Margallo J, Sanchez-Margallo F, Elle OJ. Comparing assisting
technologies for proficiency in cardiac morphology: 3D printing and mixed reality versus CT slice
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images for morphological understanding of congenital heart defects by medical students. Anat Sci
Educ. 2025 Jan;18(1):68-76. doi: 10.1002/ase.2530. Epub 2024 Nov 8. PMID: 39517006; PMCID:

PMC11669069.

4. Hjorth-Johansen E, Bgrgsund E, Martinsen @sten |, Holmstrem H, Moen A. Acceptability and Initial
Adoption of the Heart Observation App for Infants With Congenital Heart Disease: Qualitative
Study. JMIR Form Res. 2023 Apr 5;7:€45920. doi: 10.2196/45920. Erratum in: JMIR Form Res. 2025
Jan 10;9:e70280. doi: 10.2196/70280. PMID: 37018028; PMCID: PM(C10131881.

5.

J.Namuyonga, A. W Kristoffersen, N.Alami-Laroussi, et al., “Right Ventricular Dysfunction by
Echocardiography Is an Early Marker of Evolving Cardiac Allograft Vasculopathy in Children After
Heart Transplantation,” Pediatric Transplantation29, no. 6 (2025): e70160,
https://doi.org/10.1111/petr.70160.
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ORAACLE - Oslo Research group of Asthma and Allergy in Children, the Lung
and Environment

Forskningsgruppeleder

Havard Ove Skjerven
h.o.skjerven@medisin.uio.no

PhD, professor Il (UiO)/ Overlege (OUS)
Foto: Ram Gupta, OUS

Medlemmer av forskningsgruppen* (alle norske PhD i 2025 ved UiO)
Karin Cecilie Lgdrup Carlsen, Professor Emeritus (UiO/OUS)
Eva Maria Rehbinder, PhD, 1.amanuensis, Hudavdelingen, (OUS)
Riyas Vettukattil, PhD, bioinformatiker, lege (UiO/OUS)

Berit Granum, PhD, seniorforsker (FHI)

Egil Bakkeheim, PhD, overlege (OUS)

Suzanne Crowley, PhD, overlege (OUS)

Geir Haland, PhD, barnelege (Strgmmen Barnelegesenter)
Vegard Hovland, PhD, overlege (OUS)

Unni Nygaard, PhD, seniorforsker (FHI)

Iren Matthews, PhD, overlege, avd leder (OUS)

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

Hrefna Katrin Gudmundsdéttir, PhD, overlege (OUS)

Karen Eline Stensby Bains, PhD, overlege (OUS)

Carina Madelen Saunders, PhD, overlege (OUS)

Lotte Marie Stangeland Haavik, PhD-stud. overlege (OUS)
Marius Skram, PhD-stud. overlege, (Helsedirektoratet)

Synne Sperstad Kennelly, PhD-stud., overlege (OUS)

Brit Hov, PhD, fysioterapeut, (OUS)

Anita S. Wathne, PhD student, overlege (OUS, BAR)

Sigve Adalen, PhD student, overlege (@stfold)

Vibeke Landaas, PhD student, klinisk ernaeringsfysiolog (OUS)
Eilif Léannebakke, PhD student, lege (OUS)

Clara Bratholm, PhD student, overlege, (OUS)

Elin @rbek Vallevik, PhD student, lege (Sykehuset Innlandet)

Assosierte medlemmer:

Katarina Hilde, PhD, overlege (OUS)

Guttorm Haugen, Dr. Med, professor emeritus, avd.overlege (UiO/OUS)
Henrik Holmstrgm, PhD, professor/overlege (UiO/OUS)

Annetine Staff, PhD, professor/overlege (UiO/OUS)

Ingebjgrg Skrindo, PhD, overlege (Helsedirektoratet)

Mads N Holten-Andersen, Phd 1.amanuensis, (UiO/Sykehuset Innlandet)
Ashild Despriee, PhD, 1.amanuensis (VID)

Tonje Reier-Nilsen, PhD overlege (OUS)/lege (Olympiatoppen)
Bjorn Nordlund, PhD, 1.amanuensis (Karolinska Institutet)
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Forskningsgruppens formal og strategi

ORAACLE har som formal a redusere byrden av allergi og lungesykdommer hos barn og unge. Dette
gjor vi ved a gjennomfgre hgykvalitetsstudier designet for a identifisere risikofaktorer, forsta
mekanismer, optimalisere diagnostikk og behandling, samt forebygge utvikling og byrden av allergiske
sykdommer, astma og andre lungesykdommer. ORAACLE bestar av seniorforskere/prosjektledere som
siden 2005 har bygget opp et utstrakt nasjonalt og internasjonalt nettverk for forskningssamarbeid.
Gjennom malrettet forskerutdanning gkes rekrutteringen og kompetansen innen fagomradet.
Gjennom etablering av store langtids oppfglgingsstudier (inklusive fgdselskohortstudier) har gruppen
generert et stort tilgjengelig datamateriale for forskningen som kan benyttes pa tvers av ulike studier
og prosjekter. ORAACLE er tilknyttet Barneavdeling for allergi og lungesykdommer, Barne- og
ungdomsklinikken OUS/UiO.

Pagaende studier

Stgrre forskningsprosjekter

e PreventADALL (Preventing Atopic Dermatitis and ALLergies in children)
o NAPIC (Norwegian Antibiotics for Pneumonia in Children)
e Take-away peanut allergy studien

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier

e PreventADALL (Preventing Atopic Dermatitis and ALLergies in children)

o NAPIC (Norwegian Antibiotics for Pneumonia in Children)

SPACE (Severe Pediatric Asthma Collaborative in Europe)

iPCD cohort studie, samkjgres med Norsk PCD-register studie

Mekanisk hostestgtte for barn med nevromuskulzere sykdommer og svak hoste
INSTAR-studien: En randomisert, dobbeltblind studie for a forebygge astma hos barn

e AMIC-studien (Antibiotics, Microbiology and Immunology in Children with Chronic wet Cough)

PhD prosjekter:

Karen Eline Stensby Bains (disputerte 16.9.25)
Tittel: The effect of snus use in pregnancy and infant lung function
Veiledere: Karin C. Lgdrup Carlsen, Havard O Skjerven 2015-2025

Marius Skram

Tittel: Does antibiotic treatment of the pregnant mother or infant affect the gut microbiota and cause
allergic disease?

Veiledere: Havard O SKjerven, Karin C. Lgdrup Carlsen, Eva Maria Rehbinder 2018-

Lotte Marie Stangeland Haavik

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

Veiledere: Geir Haland, Tonje Reier-Nilsen, Karin C. Lgdrup Carlsen, 2019-
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Sigve Adalen

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

Veiledere: Christine M Jonassen (S@), Ketil Stgrdal, Karin C. Lgedrup Carlsen, 2020-

Synne Sperstad Kennelly
Tittel: Primary ciliary dyskinesia: early risk factors and diagnosis
Veiledere: Vegard Hovland, Egil Bakkeheim, Per Kristian Knudsen, Havard O. Skjerven 2021-

Anita Watne

Tittel: Livslang funksjonsnedsettelse ved Cystisk fibrose — hvordan pavirkes dette av hendelser tidlig i
livet og ny behandling med presisjonsmedisin?

Veiledere: Egil Bakkeheim, Ketil Stgrdal, Karin C. Lgdrup Carlsen, 2020-

Sabina Warnberg Gerdin

Tittel: Preventing allergy in children with randomised controlled interventions in early infancy
Veiledere: Bjorn Nordlund (KI, Sverige), Havard O. Skjerven, Karin C. Lgdrup Carlsen, Jon Konradsen (KI,
Sverige) 2023-

Eilif Lonnebakke
Tittel: Preventing food allergy by skin and food interventions in infancy
Veiledere: Eva Maria Rehbinder, Havard O. Skjerven, Karin C. Lgdrup Carlsen 2022-

Vibeke Landaas
Tittel: When food becomes foe/Home-based food challenges
Veiledere: Havard O. Skjerven, Karin C. Lgdrup Carlsen, Geir Haland, Ketil Stgrdal 2022-

Lina Skog

Tittel: Early food introduction and effect on food diversity

Veiledere: Bjorn Nordlund (KI, Sverige), Monica Hauger Carlsen (UiO), Karin C. Lgdrup Carlsen, Nora
Nilsson (KI, Sverige) 2023-

Clara Bratholm
Tittel: Early life viral history and development of asthma and rhinitis in children
Veildere: Havard O. Skjerven, Karin C. Lgdrup Carlsen, Fridtjof Lund-Johansen, 2023-

Eling @rbeck Vallevik

Tittel: Blood pressure in infants, the path to adult health

Veiledere: Mads Nicolai Holten Andersen (Sl), Havard O. Skjerven, Henrik Holmstrgm, Karin C. Lgdrup
Carlsen 2023-

Emanuela Noto
Tittel: Allergic asthma by school age
Veiledere: Bjérn Nordlund, Eva Rehbinder, Havard O. Skjerven, Cilla Séderhall

Siri Margrethe Hugo Lohne

Tittel: Blood pressure in infants, the path to adult health

Veiledere: Lil-Sofie Ording Miiller, Havard O. Skjerven, Per Kristian Knudsen, Lene Kathrine Suther
2023-

70



Kliniske studier (prosjektleder)

e Take-away Food Allergy (Geir Haland)
e Mekanisk hostestgtte for barn med nevromuskulaere sykdommer og svak hoste (Vegard
Hovland)
e PreventADALL (Preventing Atopic Dermatitis and ALLergies in children) (Havard O. Skjerven)
o NAPIC (Norwegian Antibiotics for Pneumonia in Children) (Havard O. Skjerven)
e Bronchiolitis-ALL SE studien (Havard O. Skjerven)
o NETLACF (NETwork of Linoleic Acid Supplementation in Cystic Fibrosis) Europeisk
multisenterstudie (Egil Bakkeheim)
e 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 hja barn med
alvorlig rygg-gliding: ortopedisk avd. ved Thomas Johan Kibsgard/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 Mgller

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere

Nasjonale utenfor OUS: Internasjonale:

o Folkehelseinstituttet e Karolinska Institutet, Stockholm, Sverige

e Sykehuset @stfold e University of Lausanne, Switzerland

e Sykehuset Innlandet e Imperial College, London, UK

e Norges Miljg og Biotekniske Universitet Queen Mary University, London, UK
(NMBU) e Monash University, Melbourne, Australia

e VID hgyskole, Oslo
e Barneavdelinger i alle helseregionene i
Norge
Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025
Peer-reviewed originale forskningsartikler: 2

1. Sundet BK, Lgdrup Carlsen KC, Haugen G, Hedlin G, Hilde K, Jonassen CM, Nordlund B,
Rehbinder EM, Rueegg CS, Sjgborg K, Skjerven HO, Séderhall C, Vettukattil R,
Vaernesbranden MR, Wiik J, Staff AC, Sugulle M (2025). Midpregnancy maternal circulating
angiogenic biomarkers: Associations with placental dysfunction-related pregnancy
complications and fetal sex, Placenta, 171, 52-61, DOI 10.1016/j.placenta.2025.09.006,
PubMed 40966964, NVA 823ce405eda3 (Details)

2. Gerdin SW, Skjerven HO, Konradsen JR, Borres MP, Granum B, Jonassen CM, LeBlanc M,
Nilsen M, Rehbinder EM, Rudi K, Staff AC, Séderhall C, van Hage M, Vettukattil R, Ladrup
Carlsen KC, Nordlund B (2025). The Effect of Early Food Introduction and Skin Emollients
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on Pollen Sensitization: A Randomized Trial (PreventADALL) Sub-Study, J Allergy Clin
Immunol Pract, 13 (6), 1325-1334. DOI 10.1016/j.jaip.2025.03.046, PubMed 40204120,
NVA 1f30c53430f7 (Details)

Finansieringskilder

Helse Sgr-@st

Sykehuset @stfold HF

Sykehuset Innlandet

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 stiftelsen

Nansenstiftelsen

UNIFOR

Norges miljg og biovitenskapelige universitet

| Sverige: Karolinska Institutet, Svenske forskningsradet, Vardalsstiftelsen, Sverige,
Konsul Bergh's stiftelse, Forte, Freemason Child House Foundation, Sverige, Svenske
Astma og allergiforbund, Svenske hjerte-og lungeforeningen
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BRIDGE — BKB Research Integrating Disease biology, Growth, and Experience

Forskningsgruppeleder
Monica Cheng Munthe-Kaas
uxmcmu@nug-hf.nu
MD, PhD; overlege og forsker (OUS)

Medlemmer av forskningsgruppen

Ilaria Allevato, MSc, PhD kandidat

Lars O. Baumbusch, MSc, PhD, seniorforsker (OUS) og professor Il (Hi@)
Anne Grete Bechensteen, MD, PhD, avdelingsoverlege (OUS)

Jochen Biichner, MD, PhD, overlege (OUS)

Phoi Phoi Diep, MD, PhD, overlege (OUS)

Anne Mosekjaer Graver, MSc, Studiekoordinator

Karen Henriette Hustveit, MD og PhD-stipendiat (OUS)

Kirsten Jarvis, MD, Post-Doc, overlege (OUS)

Inga M Johannsdottir, MD, PhD, seksjonsoverlege BKB, (OUS)
Ida Knapstad, MD, Overlege og PhD stipendiat (OUS)

Janne Kvammen, klin. ernaringsfysiolog og PhD (OUS/UiO)

Elna H Larsen, studiesykepleier og PhD.-stipendiat (OUS/UiO)
Anja Lee, MD, PhD overlege (OUS)

Hanne C Lie, Cand Phsycol, PhD., fgrsteamanuensis (UiO)
Monica Cheng Munthe-Kaas, MD, PhD, overlege (OUS)
Weronika Przybyla, MSc, PhD stipendiat (OUS)

Anita Puhr, Cand Psychol, PhD (OUS)

Nina Robinson, Administrator Den Norske Barnekreftfbiobanken
Anne Gro Wesenberg Rognlien, MD, PhD, overlege (OUS)

Ellen Ruud, MD, Prof, Klinikkleder (OUS)

Niklas Stabell, MD, PhD overlege (OUS)

Einar Stensvold, MD, PhD overlege (OUS)

Obse Melkamu Tesgera, Bioingenigr Den Norske Barnekreftbiobanken
Benedikte Grebstad Tune, MSc, PhD stipendiat (OUS)

Aina Ulvmoen, MD, PhD, overlege (OUS)

Anne Vestli, MD, overlege og PhD stipendiat (OUS/UiO)

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

Bernward Zeller, MD, PhD, overlege (OUS)

Assosierte medlemmer
Ingvild Heier, MD, PhD, overlege (OUS)
Christina EB Opheim, MD, overlege PhD stipendiat (OUS/UiO)

Forskningsgruppens formal og strategi

BRIDGE ble etablert som en egen forskningsgruppe i oktober 2024, da etter sammenslaing av tidligere
forskningsgrupper TRANSLATE og INTEPRET. Bakgrunnen for sammenslaingen var et gnske om en felles
barneonkologisk forskningsenhet, da man ser at biologisk basalforskning, translasjonsforskning, klinisk
forskning og seneffekt-forskning i gkende grad integreres. Avdelingen bygger aktivt opp en bred biobank
for barnekreft, som fra jan-19 ble nasjonal, og @nsker a vaere i frontlinjen for legemiddelutprgving og
persontilpasset medisin for barn med kreft og blodsykdommer, samt forskning pa seneffekter og
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livsvkalitet under og etter kreftbehandling. BRIDGE sgker nasjonalt og internasjonalt forpliktende
forskningssamarbeid og har som malsetting & utvikle en god felles infrastruktur og et stimulerende miljg
for forskning pa barn og ungdom med kreft og blodsykdommer.

Pagaende studier i 2025

Under «translasjonell forskning» inngar bl.a. prosjekter knyttet til barnekreft biobanken, INFORM og
IMPRESS-Barn (utvidet molekylaer genetisk diagnostikk av pasienter med refraktaer eller residiverte
barnekreftformer), arvelig kreftpredisposisjonsprosjekter (PROTECT), utprgvende behandling, malrettet
behandling og biologisk basalforskning.

Under «avansert terapi» (som er et definert samlebegrep for gen-, celle- og vevsterapi) inngar prosjekter
relatert til CAR-T og annen gen terapeutisk, celluleer og immunologisk behandling, inkludert SCT.

Under «seneffekt forskning og psykosisal forskning» inngar AlloSS-young prosjektet om seneffekter etter
SCT i ung alder, seneffekt studie etter hjernesvulst hos barn og ungdom, langgtids-oppfglgningstudie av
langtids overlevere etter ALL, studie om fysisk aktivitet i barnekreft-overlevere, Nordic ALL-STAR,
hjernetrening etter ALL, CHIP studien (Children in Palliative Care), studie om kommunikasjon og
helsetjenester ved oppfelgning av barnekreft-overlevere, og epidemiologisk studie om sekundaerkreft
blant barn og unge behandlet for barnekreft.

Forskningsbiobank/infrastruktur

Den Norske Barnekreftbiobanken: en nasjonal biobank og infrastruktur som stgtter og leverer til
nasjonale og internasjonale basalmedisinske forskningsprosjekter pa barnekreft

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier/prosjekter

Forskningsprosjekter
e Mikrobiota hos barn med kreft; Pl Lars O. Baumbusch og Monica C Munthe-Kaas
e PROTECT; PI Monica C Munthe-Kaas
o Predisposisjonsstudien PROTECT- Monica C Munthe-Kaas
o PROTECT CARE — Hanne Lie
o Relevance and characteristics of urine-derived EVs in pediatric cancer patients- Lars O.
Baumbusch
e IMPRESS-BARN: Utvidet molekylaergenetisk utredning av barn med refraktaer/residiv
av kreft. Pl Monica C Munthe-Kaas og Hege Russnes
e Nordic ALL-STAR — Norsk Pl Ellen Ruud
e Little Beams: A National Study of Neurocognitive Outcomes to Enhance Precision in Paediatric
Proton Therapy and Long-Term Follow-Up — Pl fra BKB: Einar Stensvold
e Little Beams —Immune - Pl fra BKB: Einar Stensvold
e Physical Activity in Childhood Cancer Survivors (PACCS) — Norsk Pl Ellen Ruud

Kliniske behandlings og registerstudier

e InsighT-1 - A Phase I/lla study to assess the safety and biological activity of TdT-3, an
autologous TCR T-cell therapy targeting TdT, in HLA-A*02:01+ patients aged 21 year with
relapsed or refractory TdT+ acute leukemia or lymphoblastic lymphoma. EU CT No.: 2024-
519320-24-00. Pl Jochen Biichner

e ALL-SCT-PED-FORUM 1/2 — Norsk Pl Jochen Biichner

e  SCRIPT-AML (AML SCT) — Norsk Pl Jochen Biichner

e A2G — Norsk Pl Inga Johannsdottir

e NOPHO 2008- Norsk Pl Inga Johannsdottir
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FaR-RMS (Behandlingsprotokoll for rhabdomyosarkom hos barn, ungdom og voksne)- Norsk PI:
Anne Gro Rognlien

LCH IV (Langerhanscelle histiocytose hos barn og ungdom) Norsk Pl Monica C Munthe-Kaas
LBL 2018 (Lymfoblastisk lymfom) Norsk Pl Monica C Munthe-Kaas

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

CHIP —AML23 (Acute myelogen leukemia) Norsk Pl Monica C Munthe-Kaas

NOPHO AML 2012 — Norsk PI Bem Zeller og Monica C Munthe-Kaas

PHITT (Leversvulster) Norsk Pl Anne Gro Rognlien

SIOPE ATRTO1 — Norsk Pl Aina Ulvmoen

LOGGIC Core — Regional Pl Aina Ulvmoen

HR NBL2 studien — Regional PI Kirsten Jarvis

LuDO-N for refraktaer/residiverende NBL — Norsk PI Kirsten Jarvis

SIOPEN Bioportal — Norsk Pl Kirsten Jarvis

BEACON2 (Refrakteer/ residiv av hgyrisk nevroblastom) — Norsk Pl Aina Ulvmoen

BrigaPed (Malrettet behandling til pasienter med IMT) — Norsk Pl Aina Ulvmoen

EuroNet PHL C3 multisenter studie- Introduksjon av PD1 hemmer og redusert kjemoterapi til
barn og ungdom med Klassisk Hodgkin Lymfom. Nasjonal PI Niklas Stabell

IntReALL BCP 2020 - Nasjonal Pl Jochen Bluchner

EWOG-MDS Norsk Pl Jochen Blichner

EWOG-SAA Norsk Pl Jochen Blichner

NOPHO Match; Nordisk samarbeid for persontilpasset behandling for barn og ungdom med
refraktaer kreft eller residiv: PI Aina Ulvmoen

Radiation/alkylator-free BMT for Dyskeratosis Congenita — Norsk Pl Jochen Biichner

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

Industri-stgttede prosjekter

CASSIOPEIA (CAR T trial) - Nasjonal PI/Study Steering Committee Jochen Biichner, Phase Il 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 - Pl Jochen Blichner: Long Term Follow-Up for
Patients Exposed to Lentiviral-Based CD19 directed CAR T-Cell Therapy:EudraCT number 2014-
001673-14:

CHIP AML22/Quizartinib — Nasjonal P Monica C Munthe-Kaas: A phase I, single arm, open label,
study on the safety, efficacy, pharmacokinetics and pharmacodynamics of quizartinib in
combination with chemotherapy and as single-agent after high dose therapy in newly diagnosed
pediatric FLT3-ITD positive and NPM1 wild-type AML patients

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

A phase /Il study of Inotuzumab Ozogamicin (ITCC-059) - Norsk Pl Jochen Biichner

LOGGIC/ FIREFLY 2- DAY101 vs. Standard of Care Chemotherapy in Pediatric Participants With
Low-Grade Glioma Requiring First-Line Systemic Therapy - Regional Pl Aina Ulvmoen

Disputaser 2025

Elna H Larsen, Ferdigbehandlet - hva na? Veiledere Hanne C Lie og Ellen Ruud.

Anette Alykkja: Life after treatment and follow-up care needs of pediatric brain tumor
survivors. Developing and evaluating a nurse-led transition to adult care intervention.
Veiledere Ellen Ruud og Hanne C Lie
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Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere

Phoi Phoi Diep, AlloSS-young_GVHD, hovedveileder Ellen Ruud
PhD prosjekter
Weronika Przybyla: Exploring high-risk neuroblastoma by sequencing technology. Veileder Lars

0. Baumbusch

Ida Knapstad: PRecision Oncology Targeting Early life Cancer diagnosis and Therapy; The
PROTECT predisposition project; Veileder Monica C Munthe-Kaas;
Anne Vestli: Retinoblastom i Norge: livskvalitet og seneffekter; Veileder Monica C Munthe-

Kaas

Karen Henriette Hustveit: IMPRESS-CHILD: Improving diagnosis and treatment for childhood
cancer patients with refractory or relapsed disease in Norway; Veileder Monica C Munthe-Kaas
Katja Ekholm (Stockhom): Parents' views on genome sequencing to diagnose congenital
syndromes and childhood cancer predisposition: Biveileder Monica C Munthe-Kaas

Benedikte Grebstad Tune. Exploring liquid biopsies in pediatric cancer - promising targets for
clinical benefits. Veileder Lars O. Baumbusch (2022-2025)

Nasjonale:

Avdeling for immunologi, OUS

Avdeling for Medisinsk Genetikk, OUS

Klinisk forskningspost barn, OUS

Internasjonale:

Nasjonal kompetansetjeneste for seneffekter etter Kreft

0ous

Institutt for medisinsk atferdsfag, UiO

Norges Idrettshgyskole
Radiumhospitalet, OUS

Seksjon for kreftimmunologi, OUS

Seksjon for celleterapi, OUS
Adferds medisin, UiO
Hjertemedisinsk avdeling, OUS
Avd. for sykepleieforskning, HiO
Psykologisk Institutt, UiO
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
Oslo Met

UNN (Tromsg)

Haukeland (UiB)

Avdeling for farmakologi (UiO)

Rigshospitalet, Kgbenhavn

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 forskningsomrade
(OUS) for Celle-basert immunterapi mot kreft
Innovative Therapies for Children with Cancer
(ITCC)

NOPHOmatch

PANCARE

EBMT

Turku University Hospital

Essen University Hospital

Zurich University Hospital

Finansieringskilder

Barnekreftforeningen
Kreftforeningen
Norges Forskningsrad
Klinbeforsk

Nordisk rad
Barnestiftelsen (OUS)

Kompetansetjenesten for solide svulster hos barn

Helse Sgr-@st

Golden Child: Private donasjon til Barnekreftbiobanken
Tiny Lgvic: Private donasjon til Barnekreftbiobanken




Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025
Peer reviewed originale forskningsartikler 2025: 32

Administrator i Den Norske Barnekreftbiobanken Nina Robinson
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Forskningsgruppe NervOUS-Barnenevrologi

Forskningsgruppeleder
Anette Ramm-Pettersen
anetterammp@ous-hf.no

anette.ramm-pettersen@medisin.uio.no
PhD, Fgrsteamanuensis, Avdelingsleder (UiO)
Overlege og avdelingsleder (OUS)

Medlemmer av forskningsgruppen

Ingrid B. Helland, Dr med, overlege

Petra Aden, PhD, overlege

Sean Wallace, PhD, overlege

Mari Oppebgen, stipendiat, lege i spesialisering
Merete Wik, stipendiat, Lege i spesialisering
Gunnthorunn Gunnarsdottir, stipendiat, overlege
Sara Shah, stipendiat, overlege

Hedvig R Sterud, stipendiat, overlege

Cathrin Salvador, PhD, overlege

Ida Stenshorne, stipendiat, overlege

Hilde M Dahl, PhD, overlege

Petter Stromme, Dr. med., professor emeritus, overlege
Magnhild Rasmussen, Dr. med., overlege

Finansieringskilder

NKSD (Nasjonal kompetansetjeneste for sjeldne diagnoser)
Stiftelsen DAM

Helse Sgr-@st RHF

NFR

Barnestiftelsen, BAR, OUS

Fondsstiftelsen, OUS

Forskningsgruppens formal og strategi

NervOUS-Barnenevrologi har som hensikt a stimulere til forskning innen barnenevrologi og
sosialpediatri. Gruppen har i mange ar forsket pa genetiske arsaker til utviklingshemming og
nevromuskulaere sykdommer. Tiloud om behandling av sjeldne genetiske tilstander har inspirert til nye
PhD-prosjekter innen feltet presisjonsmedisin, og vi har flere pagaende prosjekter innen
muskelsykdommer og sjeldne nevrotransmitter-sykdommer. Autisme og epilepsi er store og viktige

78


mailto:anetterammp@ous-hf.no/

sykdomsgrupper innen barnenevrologien og det planlegges bade et doktorgradsprosjekt om status
epileptikus hos barn og en kartleggingsstudie som har til hensikt a se pa arsaker til gket forekomst av
autisme. Det er startet opp et stort samhandlingsprosjekt mellom spesialisthelsetjenesten og bydeler i
Oslo som ser pa effekten av oppfglging av sykelig overvekt hos barn. Forskningsgruppen har en klinisk
stipendiat som baserer sitt doktorgradsarbeid pa resultater fra dette arbeidet.

Vi har tildelt midler fra MS forbundet til et forprosjekt og deretter midler til et doktorgradsprosjekt fra
DAM stiftelsen som omhandler MS hos barn (POMS). Prosjektet skal kartlegge forekomsten av MS med
debut f@r 18 ars alder, kartlegge funksjonsutfall i denne gruppen, og er allerede godt i gang.

Vi er involvert i en stor studie av pasienter med juvenil nevronal ceroid lipofuscinose (JNCL). Bade
naturlig sykdomsforlgp, psykisk helse og biomarkgrer undersgkes i forskjellige studier. Et
samarbeidsprosjekt mellom Norge, Sverige og Danmark er ser naeermere pa forskjeller og likheter
mellom landene, og pa hvilke implikasjoner sykdommen har for hele familien.

Forskningsgruppen er ogsa involvert i flere prosjekter som omhandler pasienter med CFS/ME. Ett av
prosjektene omhandler immunologiske forhold, et annet skal se pa hvilken betydning standardisering
av samhandling for ungdom og voksne med langvarig utmattelse av ukjent arsak og CFS/ME har. Vi er
0gsa med pa en studie av pasienter som har gjennomgatt covid-19 infeksjon.

Pagaende studier i gruppen

Stgrre forskningsprosjekter

e Molekylaer karakterisering av progressive encefalopatier hos barn

e COREpABI (COgnitive REhabilitation pediatric Aquired Brain Injury)

e Registrering og oppfalging av barn og unge med Neuronal Ceroid Lipofuscinose i Norge

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

e Studie vedrgrende kognitiv funksjon, atferd og livskvalitet hos barn med dystrofia myotonika

e Fedme hos barn: Samhandlingsprosjekt om overvekt og fedme hos barn og unge, Skreening av
spiseforstyrrelser hos barn og unge med fedme og Brukermedvirkning hos barn og unge
med fedme

e eHelsebasert levevanebehandling — mat og medisin mot overvekt

Nasjonale/internasjonale multisenterstudier

e Behandling av pasienter med SMA med nyere medikamenter; Spinraza, Ristiplan og Zolgensma

e  Multisenterstudier for a evaluere effekt og sikkerhet ved behandling med exon skipping hos
utvalgte pasienter med Duchenne.

e TANGO?2 deficiency og global lipidomics (samarbeid Nyfgdtscreeningen).

e Global metabolomic profiling of patient-derived brain organoids with TH deficiency (samarbeid
med Barcelona, metabERN-NOMS og Magnar Bjgras’gruppe)
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e Global metabolomic and lipidomics in newborns with MSUD (samarbeid Nyfgdtscreeningen.
Masteroppgave: International Master in Neurometabolism and Cell Biology for Clinicians -
Universitet i Barcelona og sykehuset Sant Joan de Deu.

e Age-continuous reference limits for neurotransmitters in cerebrospinal fluid (Vi er mottakerland.
Samarbeid sykehuset i Barcelona, Heidelberg, London, Zurich + metabERN)

o Naturlig forlgp og biomarkgrer ved CLN3 (Juvenil Nevronal Ceroid lipofuscinose
o Psykiske vansker hos barn og unge med Juvenil Neuronal Ceroid Lipofuscinose

o Living with CLN3 in Scandinavia: phenotypic spectrum and psychosocial impact of CLN3
disease

[ ]
e SSADHD: “Natural History Study of Patients with Succinic Semialdehyde Dehydrogenase
Deficiency”
o ASingle-Stage, Adaptive, Open-label, Dose Escalation Safety and Efficacy Study of AADC
Deficiency in Pediatric Patients (AADC)
FENOMENA- Immunophenotypic study of complex diseases such as ME/CFS and narcolepsia type 1
e Standardisering av samhandling for ungdom og voksne med langvarig utmattelse av ukjent arsak
og CFS/ME pa tvers av offentlige sektorer
e langtidseffekter etter covid-19.
o eHelsebasert levevanebehandling — mat og medisin mot overvekt

PhD prosjekter, stipendiater

o Neurodevelopmental outcomes and the effect of nutrition in extremely preterm infants.
Stipendiat: Gunnthorunn Gunnarsdottir

e Early weight trajectory, treatment outcomes and self-reported health in childhood and
adolescents with obesity in Oslo, Norway. Stipendiat: Sara M Shah

e Nor-SMA. The safety and efficacy of nusinersen in Norwegian pediatric patients with Spinal
muscular atropy (SMA). Stipendiat: Merete Wik-Klokk

e Kliniske, biokjemiske og genetiske studier av arvelige nevrotransmittersykdommer hos barn.
Stipendiat: Mari Oppebgen

e MS hos barn (POMS): Stipendiat: Hedvig R Sterud

e De-novo mutations in epilepsy-related disorders. Stipendiat: Ida Stenshorne

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere

Nasjonale: Internasjonale:
e Cerebral pareseforeningen e Karolinska Institutet,
e MC-foreningen Stockholm og Drottning Silvias
e Epilepsiforbundet Barn-och Ungdomssjukhus,
e Sykehuset Vestfold-NorCP (tidligere Ggteborg, Sverige
CPOP og CPRN) e Kgbenhavns Universitet,
e Beitostglen helsesportsenter Danmark og Universitetet i
e Sunnaas sykehus Aarhus/ Aarhus

universitetshospital
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e Haukeland
Universitetssykehus/NTNU/St. Olavs
hospital, Trondheim

e Universitetet i Bergen

e Universitetssykehuset Nord-Norge,
Tromsg

Duke University, North
Carolina, USA

Erasmus MC University
Medical Center, Nederland
University Medical Center
Groningen, Nederland
Evelina London Children’s
Hospital, England

Queen’s University, Kingston,
Canada;

Janice Murray, Manchester
Metropolitan University,
Manchester, UK
Universitetet i Lund, Sverige
Nationalt Center for
Overvagt, Danmark
Medlem av iNTD (The
International Working Group
on Neurotransmitter Related
Disorders)

Medlem av metabERN-NOMS
(Disorders of
neuromodulators and other
small molecules)

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025

Antall publikasjoner:

Selekterte publikasjoner fra gruppen:

1. High dose arachidonic and docosahexaenoic acid in very preterm infants and

neurodevelopment at 2 years - A double-blind randomized controlled trial. Gunnarsdottir GT,
Rossholt ME, Nordvik T, Wendel K, Aas MF, Skarbg A-B, Aulie VS, Stiris T, Ramm-Pettersen A,

Pfeiffer HC, Multu SJ. Clinical Nutrition 51 (2025) 198-205

2. Carotid intima media thickness may be an early biomarker for cardiovascular risk in patients
treated with ketogenic dietary therapy. K C Haavardsholm, M Zamani, M Skjelland, A Ramm-

Pettersen, K Skagen. Epilepsia Open. 2025 Sep. Vol 10, Issue 6.

3. Liverinvolvement in POLG disease- a multicentre cohort study of 202 patients. Kristensen E;
Naess K; Engvall M; Klingenberg C; Rasmussen M; Brodtkorb E et al. J Inherit Metab Dis 2025

Nov;48(6)
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4. A scoping review of instruments used to assess disordered eating in children and adolescents
with higher weight. Deborah LR, Nordang S, Danielsen YS, Skjakgdegard H, Mollandsgy SB, and
Shah S. Journal of Eating Disorders (IN PRESS)
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Forskningsgruppe NervOUS Il habilitering

Forskningsgruppeleder
Gunvor Lilleholt Klevberg
gklevber@ous-hf.no
Ergoterapeut PhD

Leder for kompetanseutvikling
Norsk kvalitets- og oppfalgingsregister for
cerebral parese NorCP, OUS.

Medlemmer av forskningsgruppen

Gunvor L Klevberg, PhD, ergoterapeut (OUS)

Kristine Stadskleiv, professor, psykologspesialist (UiO og OUS)
Reidun Birgitta Jahnsen, professor em, fysioterapeut (OUS)
Petra Aden, PhD, overlege (OUS)

Ruth Hypher, PhD, psykologspesialist (OUS)

Selma Mujezinovic Larsen, PhD, overlege (OUS)

Merethe Aarsland Fosdal, PhD, fysioterapeut (OUS)

Nafis Igbal, PhD, overlege (OUS)

Stine Hanssen, MSc, fysioterapeut (OUS)

Nina Klgve, MSc, fysioterapeut (OUS)

Anne-Britt Skarbg, psykologspesialist (OUS)

Erika L Grgnner, MSc, ergoterapeut (OUS)

Anita Puhr, PhD, psykologspesialist (OUS) - affiliert medlem

Forskningsgruppens formal og strategi

Forskningsgruppen er forankret i det kliniske faget nevrohabilitering hvor fokus er funksjonen til den
som har nevrologisk sykdom eller skade. Mer overordnet er referanserammen pediatrisk fysikalsk
medisin og rehabilitering begrenset til nevrologiske tilstander.

Gruppen er en undergruppe av forskningsgruppen NervOUS | som ledes av Anette Ramm-Pettersen.
Gruppen har avholdt tre digitale mgter i 2025. Gruppen bestar av deltakere bade fra de kliniske
miljgene i Barneavdeling for nevrofag (BAR) og Norsk kvalitets- og oppfglgingsregister for cerebral
parese (NorCP).

Forskningsgruppens formal er a stimulere til, initiere og gjennomfgre forskning som belyser:
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e hvordan barn og unge med nevrologisk sykdom eller skade fungerer kognitivt, motorisk,
emosjonelt og sosialt, og hvordan utfordringer innen disse omradene pavirker mulighet for
aktivitet og deltakelse i hverdagen

e behovet for og virkningen av (re)habiliteringstiltak for barn og unge med nevrologisk sykdom
eller skade.

e tjenestetilbud og ugnsket variasjon i tjenester til personer med cerebral parese i Norge

Pagaende studier

Selma M. Larsen og Kjersti Ramstad

Mental helse og helserelatert livskvalitet hos ungdom med cerebral parese — en registerstudie. Studien
omfandler HRQoL hos ungdom med CP som kan svare selv, en registerstudie
Prosjektmedarbeidere: SM Larsen, K Ramstad, SJ Hollung, TH Diseth, GL Andersen

Prosjektleder: Selma M Larsen

Hvorfor oppsgker barn og unge med cerebral parese fastlegen? Koblingsstudie mellom NorCP og
KUHR database fra Helsedirektoratet om kontakt med fastlege

Prosjektmedarbeidere: SM Larsen, K Ramstad

Prosjektleder: Kjersti Ramstad overfgrt ansvar til Selma M Larsen f.o.m. 16.01.26

Ruth Hypher og Anita Puhr

Tilpasning og utprgving av en digital kognitiv rehabiliteringsmetode for barn. Oversettelse og utprgving
av den digitale hjernetreningsmetoden SMART-d (Swedish Memory and Attention (Re-) Training, med
midler fra Stiftelsen Dam (feasabilitystudie).

Prosjektmedarbeidere: Ruth E. Hypher, Anne-Britt Skarbg

Prosjektleder: Anita Puhr

Merete Aarsland Fosdahl

Perkutan akillesseneforlengelse med naleteknikk sammenlignet med tradisjonell z-forlengelse med ett
ars oppfelging med 3D-ganganalyse pa barn med CP.

Samarbeidsprosjekt med barneortoped Per Reidar Hginess ved Drammen sykehus prosjektleder.
Pasientdata fra ganglaboratoriet og Merete Fosdahl er ansvarlig. Prosjektet er ferdig og ble presentert
pa ESMAC i september 24. Artikkel er fortsatt i publiseringsprosess.

Prosjektleder: Per Reidar Hginess

Langtidsoppfglging av multilevelopererte barn med cerebral parese

REK-godkjent og 12 pasienter er inkludert. Opprinnelig planlagt a starte testing av pas. i 2024, men
utsatt pga endringer i prosjektplanen og ny REK godkjenning som ble godkjent des 25.
Prosjektmedarbeidere: M Fosdahl, | Skaaret, PR Hginess og T Terjesen.

Prosjektleder: Merete Fosdahl.

Gunvor L Klevberg

Tidlig intervensjon for a fremme handfunksjon hos norske barn med cerebral parese —en
registerstudie. En masterstudie ved OsloMet, master i helsevitenskap.
Prosjektmedarbeidere: Mareena Brannare og Ann-Kristin Elvrun

Prosjektleder/veileder: Gunvor L Klevberg

84



Handfunksjon hos barn med bilateral CP. Et PhD-prosjekt med mal om & undersgke validitet og
reliabilitet av handfunksjonstesten Both Hands Assessment.

Prosjektmedarbeidere: Ggril Okkenhaug Johansen, PhD-stip. NTNU, Gunvor L KLevberg, Guro
Andersen SIV

Prosjektleder: Ann-Kristin Elvrum NTNU

Malrettet trening av handfunksjon og hverdagsaktivitet — intensiv ergoterapifaglig habilitering
Klinisk forskningsprosjekt ved Barnas Fysioterapisenter i Bergen.

Veileder: Gunvor L Klevberg

Prosjektleder: Randi Holm Myking.

Gunvor L Klevberg og Reidun Jahnsen

Should we use the Pediatric Evaluation of Disability Inventory — Computer Adaptive Test (PEDI-CAT) in
a Northern European setting? En kulturell valideringsstudie av PEDI-CAT i Norge, Danmark og
Nederland. Internasjonal forskergruppe. Artikkel er publisert.

Prosjektmedarbeidere i Norge, Danmark og Nederland

Reidun Jahnsen

Does botulinum toxin make walking easier in children with cerebral palsy? WE studien. Utgar fra
NTNU, prosjektleder Siri Braendvik, og NorCP. OUS er et av fem studiesteder. Reidun Jahnsen er
medveileder for PhD stipendiat Anne Elisabeth Ross Raftemo. To artikler er publisert.

CPPain-studien — en internasjonal multisenterstudie om smertebyrde hos barn og unge med CP og
deres familier. Utgar fra Helsam UiO. Tre PhD-prosjekter og ett masterprosjekt har pagatt, hvor av en
PhD og masterprosjektet er fullfgrt. Psykolog Elisabeth Rinde, ved HABU i Telemark, med veiledere
Randi Dovland Andersen, Agneta Anderzen-Carlsson og Reidun Jahnsen, disputerte 09.0.2025.
Barnelege Olav Aga Kildal ved HABU i Telemark, med veiledere Guro Andersen, Grethe Manum og
Reidun Jahnsen hadde midtveisevaluering i november 2025. Masterstudent, Bodil Herheim ved
OsloMet leverte masteroppgave om fysioterapeuters opplevelse av & behandle barn med CP og
smerter mai 2025.

Ataxi-studien — et samarbeid mellom NorCP, CPUP i Sverige og CPOP i Danmark for & beskrive denne
minste CP-subtypen med register data fra de tre skandinaviske land. Forskere: Katina Pettersson,
Elisabet Bousquet SE, Mette Johansen DK & Reidun Jahnsen NO. Artikkel er publisert.

PIH-Multi — NFR-prosjekt som undersgker effekt av intensiv habilitering for barn med CP/alvorlige og
komplekse funksjonsnedsettelser og deres foreldre. Utgar fra NTNU og HABU ved Sgrlandet sykehus.
Psykologspesialist og stipendiat, Kristian Sgrensen, studerer foreldrene, mens fysioterapeut og
stipendiat, Siri Johnsen studerer barna. Veiledere er Jon Skranes og Kristine Stadskleiv for Kristian og
Rannei Saether, Reidun Jahnsen og Jon Skranes for Siri som publiserte fgrste artikkel hgsten 2025.
Midtveisevaluering er planlagt varen 2026. Masterstudent, Stephanie Holst, giennomfgrte en kvalitativ
intervjustudie om foreldrenes opplevelser med a delta i studien med spesielt fokus pa
malsettingsprosessene. Veiledere er Rannei Saether og Reidun Jahnsen og oppgaven ble fullfgrt hgsten
2025.

PhD stipendiat og barneortoped, Svend Vinje, UiO/OUS med veiledere Thomas Kibsgard, Terje Terjesen
og reidun Jahnsen, leverte og fikk godkjent sin avhandling “Scoliosis in children with cerebral palsy - A
study on scoliosis development, disease progression, surgical treatment outcomes and health-related
quality of life”. Disputas er planlagt 13.03.2026

Kristine Stadskleiv
PIH-Multi - et NFR-prosjekt som undersgker effekt av intensiv habilitering for barn med CP/alvorlige og
komplekse funksjonsnedsettelser og deres foreldre.

85



Rolle: Er biveileder for PhD-stipendiat og psykologspesialist Kristian Sgrensen og biveileder for
masteroppgaven om kommunikasjon som ergoterapistudent Siri Indgjerdingen skriver.
Prosjektleder: Jon Skranes

A leve med CLN3 i Skandinavia

Hovedmalsetting er 3 undersgke hvordan det er a leve med Juvenil Neuronal Ceroid Lipofuscinose
(CLN3) og a beskrive stgttetilbudet til bergrte barn og familier i Skandinavia.

Prosjektmedarbeider i Norge: Kristine Stadskleiv

Prosjektleder: Ingrid Helland

Neonatal hypoxic ischaemic encephalopathy treated with therapeutic hypothermia; outcomes in
adolescence.

Prosjektets hovedmalsetting er & undersgke hvordan det gar med barn som ble kjglebehandlet for
hypoksisk-iskemisk encefalopati som nyfgdte nar de har blitt 11-12 ar gamle

Prosjektmedarbeidere: Erle Sissener (PhD-kandidat), Anette Ramm-Pettersen, Guro Andersen, Kristine
Stadskleiv, m.fl

Prosjektleder: Eirik Nestaas

Innovative language assessment for children with low motor and speech function: Engaging
stakeholders to understand the necessary conditions for implementing the C-BiLLT in Canada.
Prosjektets hovedmalsetting er & undersgke hvordan sprakforstaelsestesten C-BiLLT oppfattes av
klinikere og foreldre til barn med CP i Canada, og hvilke faktorer som hemmer og fremmer
implementering av testen

Prosjektmedarbeidere: Johanna Geytenbeek, Barbara J Cunningham, Tom Chau, Kristine Stadskleiv,
m.fl.

Prosjektleder: Barbara J Cunningham

Paediatric and adolescent medulloblastoma and CNS-PNET in Norway 1974 — 2013: Survival, regional
differences, and late effects (KOS_MET studien).

Delstudie i prosjektet der malsettingen er a beskrive eksekutiv fungering hos langtidsoverlevere etter
ondartet hjernesvulst i barndommen.

Prosjektmedarbeidere: Kristine Stadskleiv, Nanna Ellgaard Hansen

Prosjektleder: Einar Stensvold

Piloting an interactive assessment of executive functioning in Norwegian children with cerebral palsy:
the CP-EPELI-Nor study.

En studie for 3 prgve ut om det webbaserte spillet Executive Performance in Everyday Living (EPELI)
egner seg for a kartlegge eksekutiv fungering hos barn med cerebral parese. EPELI er utviklet i Finland
og vi har fatt programmet oversatt til norsk.

Prosjektmedarbeider: Linnea Dramdal Borg, Eirik Seesjarvi og Mikko Konti

Prosjektleder: Kristine Stadskleiv

Cognition and Intellectual Disability (CO-IND).

Dette er et st@grre internasjonalt prosjekt ledet av Lindkdping universitet i Sverige. Hensikten er a
undersgke eksekutiv og adaptiv fungering hos et stgrre utvalg barn og unge med en
utviklingshemmingsdiagnose.

Prosjektmedarbeidere i Norge: Catriona Windsor, Bettina Gamskjaer Andersen og Sissel Gravrakmo
Prosjektleder i Norge: Kristine Stadskleiv

Looking for communication; delprosjekt Identifisering av cerebrale synsvansker (CVI) hos barn med CP.
A identifisere mater & kartlegge cerebrale synsvansker (CVI) hos barn med CP og & undersgke om
systematisk kartlegging gker frekvensen av barn med CP der CVI identifiseres.
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Prosjektmedarbeider: Karen Haugum, Sigrid Aune de Rodez Benavent
Prosjektleder: Kristine Stadskleiv

Communication and diagnostic assessment of girls with Rett syndrome; underprosjekt | SJELDENgen-
prosjektet som ledes av Frambu og er en del av BUPgen-studien

A kartlegge kommunikativ fungering hos jenter med Rett syndrom og undersgke om denne kan
relateres til alder ved symptomdebut

Prosjektmedarbeidere: Marianne Bryn, Eirik Hovland, Sofia Douzgou Houge og Kristine Stadskleiv
Prosjektleder for SJELDENgen: Heidi Nag

Nina Kigve

Development of the GoCP Intervention: A Nordic Registry and Questionnaire Study to Establish a
Consensus-Based Physiotherapeutic Approach for Joint Contractures in Children with Cerebral palsy.
Formal: & beskrive og sammenligne leddbevegelighet og kontrakturer i underekstremitetene hos barn
og unge med CP i Norge, Sverige og Danmark, samt beskrive og sammenligne fysioterapioppfglgingen
denne gruppen mottar i de tre landene. Prosjektet vil bidra til kunnskap om forebygging av
ledd/muskelproblemer ved CP som er av stor betydning for livskvalitet.

Prosjektet er en del av phd studien Go-CP "Malrettet fysioterapi og hjemmebasert trening —en
konsensusbasert behandling for redusert leddbevegelighet hos barn med cerebral parese" som ledes
fra Danmark.

PlayMoST - Playing-to-learn-to-Move — a Shared Therapeutic approach

Hensikten med studien er & undersgke hvordan fysioterapeuter kan samarbeide med foreldre,
helsepersonell og ansatte i barnehage for 3 statte barns utvikling og leering gjennom PlayMoST-
tilneermingen, integrert i barnas hverdagsliv. Prosjektet er et phd studie knyttet til Norges arktiske
Universitet (UiT)

Mal: Utforske og videreutvikle PlayMoST-tilnaermingen i samarbeid med foreldre, 2. helsepersonell
og barnehageansatte.

Gjennomfare en pilotintervensjon basert pa PlayMoST-tilneermingen og evaluere erfaringer og
effekter av denne.

Gross Motor Family Report (GM-FR) - et verktgy som kartlegger funksjonelle motoriske
ferdigheter hos barn og unge med CP. Oppgavene er hentet fra Gross Motor Function Measure
(GMFM-88). GM-FR er utviklet for at foreldre kan rapportere barnets/ungdommens
grovmotoriske aktiviteter hjemme og i naermiljget. Verktgyet er utviklet fra Canchild, og er nytt
i en norsk kontekst.

NorCP har en formell avtale med Canchild om oversettelse av GM-FR til norsk, giennomfart. |
samarbeid med CPUP, Sverige og CPOP Danmark vurderes det om verktayet er aktuelt & inkludere
i de respektive motorikk fysioterapiprotokollene

Viktigste nasjonale og internasjonale samarbeidspartnere

Nasjonale: Internasjonale:
e Research Center for Habilitation and e CPUP Sverige
Rehabilitation Models and Services (CHARM), e CPOP Danmark
Institutt for Helse og Samfunn, Medisinsk e Karolinska Institutet
fakultet, Universitetet i Oslo. e CP Global Clinical Trials Network &
e Forskningsgruppen ComPros, Adaptive Pilot Trial v/lona Novak,
Utdanningsvitenskapelige fakultet, Cerebral Palsy Alliance, Australia

Universitetet i Oslo: Communicative
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Processes (ComPros) - Det

utdanningsvitenskapelige fakultet

Forskningsavdelingen, Sunnaas sykehus.
UiO forskningsgruppen INTERPRET, institutt
for klinisk medisin. Leder: Ellen Ruud.
Forskningsavdelingen ved ortopedisk
avdeling, OUS

NorCP — Norsk kvalitets- og
oppfelgingsregister for cerebral parese ved
SIvV

CP-forskningsgruppen CEBRA ved NTNU
Forskningsavdelingen ved Beitostglen
Helsesportsenter (BHSS).

PIH Multi: PIH Multi - Sgrlandet sykehus HF
Psykologisk institutt, UiO

Forskningsgruppen i prosjektet
Becoming an Aided Communicator
knyttet til the International
Society for Augmentative and
Alternative Communication
(ISAAC).

Forskningsgruppen tilnyttet
prosjektet “Innovative language
assessment for children with low
motor function: Engaging
stakeholders to understand the
necessary conditions for
implementing C-BiLLT in Canada”
ved Western University, Queen’s
University, Holland-Bloorview

research institute, CanChild
McMaster University i Canada

e Forskningsgruppen tilknyttet
prosjektet “International
guidelines for neuropsychological
assessment of people with
cerebral palsy: CPASSES” i
Barcelona, Spania

Forskningsgruppens vitenskapelige produksjon 2025

Antall vitenskapelige publikasjoner: 16
Selekterte publikasjoner fra gruppen 2025:

1. Larsen SM, Ramstad K, Hollung SJ, Andersen GL, Diseth TH. Higher Self- than Parent-Reported
Health-Related Quality of Life in Adolescents with Cerebral Palsy; a Register Study. Acta
Paediatrica https://doi.org/10.1111/apa.70055 Online 2025 March 7

2. Hansen TN, Christensen KB, Stahlhut M, Ketelaar M, Klevberg GL, Laursen LB, Kristensen MR,
Jahnsen R, Hansen T. Use of the Pediatric Evaluation of Disability Inventory - Computer
Adaptive Test in Denmark, the Netherlands, and Norway. Dev Med Child Neurol. 2025
Nov;67(11):1482-1493. https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/40249747/

3. Kilde A, Evensen KAI, Klgve N, Rodby-Bousquet E, Lydersen S, Klevberg GL. Early Independent
Wheeled Mobility in Children with Cerebral Palsy: A Norwegian Population-Based Registry
Study. J Clin Med. 2025 Jan 30;14(3):923. https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/39941594/

4. Nyquist TEH, Jahnsen RB, Bliksvaer T, Koncul A, Antonsen KM. Accessible tourism — Nature-
based activities for all, needs for assistive devices and information among people with

disabilities. Journal of Outdoor Recreation and Tourism 52 (2025)
https://discovery.researcher.life/article/accessible-tourism-nature-based-activities-for-all-
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https://nor01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fdoi.org%2F10.1111%2Fapa.70055&data=05%7C02%7Cgklevber%40ous-hf.no%7Cfd8af2b651814bfabaca08de6eed6d11%7C7f8e4cf071fb489ca3363f9252a63908%7C0%7C0%7C639070163165693794%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=VGT4z9C7MzslZdWeKe%2FAQm%2Fi4gVUi69N2LPGWhnmwO4%3D&reserved=0
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/40249747/
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/39941594/
https://discovery.researcher.life/article/accessible-tourism-nature-based-activities-for-all-needs-for-assistive-devices-and-information-among-people-with-disabilities/8f7bb6abb7173ad89be0db56d6e2c68a

needs-for-assistive-devices-and-information-among-people-with-
disabilities/8f7bb6abb7173ad89be0db56d6e2c68a

Stadskleiv, K., Lorentzen, L. E., & Hollung, S. J. (2025). Cognitive assessment practices of
children with cerebral palsy: a national cohort study. Developmental Neurorehabilitation,
28(4-5), 125-131. https://doi.org/10.1080/17518423.2025.2526357
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Forskningsgruppe T-ABU

\ Forskningsgruppeleder
Trond H. Diseth
trond.diseth@ous-hf.no
dr.med., professor Il (UiO)

Avd.overlege (OUS)
Foto: @ystein Horgmo (UiO)

Medlemmer av forskningsgruppen

Trond H. Diseth, prof. dr.med., avd.overlege (OUS/UiO)
Helene Gjone, dr.med., overlege (OUS)

Astrid Aasland, dr.med., overlege (OUS)

Anne Wahre, Ph.D., post doc stipendiat (OUS)

Helene Helgeland, Ph.D, overlege (OUS)

Ingrid Bugge, Ph.D., overlege (OUS)

Stine Camilla Blichfeldt-Z£rg, Ph.D., mus.terapeut (OUS)
Ida Krag-Rgnne Mannsaker, klinisk sosionom, Ph.D (OUS)
Cecilie Bjertness Nyquist, cand.med., stipendiat (OUS)
Nadia Shad Paulsen, cand.med., stipendiat (OUS)

Julie Mangersnes, mus.terapeut, stipendiat (OUS)

Linda W. David, psykologspesialist (OUS)

Maren @. Lindheim, psykologspesialist (OUS)

Linn B. Herner, psykologspesialist (OUS)

Forskningsgruppens formal og strategi

Forskningsgruppen driver tverrfaglig bio-psyko-sosial forskning. Overordnet forskningsfokus er fysiske,
mentale, kognitive, psykososiale og familiaere aspekter ved ulike alvorlige og/eller kroniske somatiske
tilstander eller symptomatologi hos barn og unge under 18 ar. Siden 2017 har gruppen ogsa inkludert
forskning pa barn og unge med kjgnnsinkongruens.

En helhetlig, multifaktoriell tilnserming brukes i studier av komplekse interaksjoner mellom ulike
biologiske, psykologiske og sosiale faktorer for a forsta predisponerende, utlgsende og
vedlikeholdende mekanismer ved all sykdom. Forskningsgruppen sgker a videreutvikle dette
tverrfaglige forskningsfeltet i naert samarbeid med bade kliniske og basalmedisinske forskningsmiljger
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 (kjgnnsinkongruens), tverrfaglig
biopsykososial longitudinelt studiedesign og anerkjente kontrollgrupper. Forskningsgruppens innsats
har gjennom ar veert essensiell for synliggjgring 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 ogsa
ivaretar barnepasientenes mentale helse og familieaspektet, har vist a gi gkt pasienttilfredshet,
deltakelse og livskvalitet, bedre behandlingsforlgp, gkt etterlevelse og kortere sykdomsforlgp; viktige
gevinster for bade den enkelte pasient, familien og for samfunnet.

90


mailto:trond.diseth@ous-hf.no

Siden 2017 har gruppen gjennom tett samarbeid med Nasjonal behandlingstjeneste for
kjgnnsinkongruens, barn og unge, drevet kvalitetsarbeid i form av etablering av et register for
kjgnnsinkongruens, samt flere pagaende kvalitets- og forskningsprosjekter.

Pagaende studier

e Anne Wahre: The Norwegian Trans Youth Register study (The NORTrans Y- REG study) i
samarbeid med Folkehelseinsituttet og Oslo Centre for Biostatistics and Epidemiology (OCBE).
2024-2027.

e Anne Wehre: Gender incongruence in children and adolescents. Nordisk forskningssamarbeid.
2024-2026.

e Anne Wahre: En kvalitativ studie av personer som har giennomgdtt kjgnnsbekreftende
behandling. 2024-2027.

e Linn Breen Herner: Mind-Body Reprogrammerings Terapi til ungdommer med langvarig
utmattelse (MiRA), en randomisert kontrollert behandlingsstudie. 2025-2030.

e Helene Gjone: HARM-studien; en nordisk multidisiplinaer studie for kartlegging av faktorer
som kan bedre psykososial helse og somatisk funksjon hos pasienter med Hirschsprung sykdom
og AnoRektale Misdannelser. 2019-2025.

e Julie Mangersnes/Stine Camilla Blichfeldt-£rg: «MustRa» - Musikkterapi for barn og unge
som gjennomgadr stralebehandling pé Radiumhospitalet. En pilotstudie. 2021-2025.

e Sofie Mortvedt/Stine Camilla Blichfeldt-&£rg: Musikkvandring - miligmusikkterapeutisk tilbud
pd Barneklinikken Ulleval. Kvalitativ studie av metodeutvikling og brukererfaringer, stgttet av
Stiftelsen Dam i samarbeid med Radet for psykisk helse. 2024-2026.
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