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Genome-based stratification

Standard treatment
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Mutation pattern C
New therapeutic
targets?




Norsk kreftgenomikkonsortium

« Dannet av forskere og onkologer fra alle helseregioner
« Universitetene i Tromsg, Trondheim, Bergen and Oslo
« Kreftregisteret
v Assosiert pasientrepresentant: Kreftforeningen
 Etikk, jus, samfunnsdialog:

v" Bioteknologiradet

v UiO Senter for medisinsk etikk

v UiO Senter for helseadministrasjon og -gkonomi
v UiO Institutt for rettsinformatikk

* Industri og innovasjon:
v Oslo Cancer Cluster
v" PubGene, BerGenBio, Oncoimmuity
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Kreftbehandling tilpasset
svulstens genom ma

bygge pa kompetanse og teknologi
| det norske helsevesenet

baseres pa faglig nettverk knyttet til
regionale sentre

benytte felles metodikk og tolkning

samle resultater fra pasienter
| alle helseregioner for O
kost/nytte-analyser

gi lik tilgang til ny diagnostikk og
behandling for pasienter
i alle regioner o

v Bade under utprgving og
nar det blir klinisk praksis
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NCGC Work Packages

WP1. Mutation-based patient stratification.

WP2. Target discovery and
preclinical validation

WP3. Theragnostic interpretation and
clinical tials

WP4. Data sharing and national infrastructure

WPS5. ELSA package
WP6. Technology platform
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WP1. Mutation-based patient stratification.
Led by Ragnhild A Lothe (OUS/UiO)
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Hvert underprosjekt —
sin REK-godkjenning
» Hvert underprosjekt er forankret i sitt
helseforetak

« Samtykket er til lagring av biobank og
opplysinger med dette som databehandler

* Et felles nasjonalt resultatregister
forutsetter (antagelig) nytt samtykke fra
alle.
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WP4. Data sharing and national infrastructure.
Led by Eivind Hovig (OUS/UiO)

Hospital Secure
Closed Network S°['Z$i3£?:tsaf§ﬂif;ta
and UiO TSD 2.0

Mutation > L
detection
/, Sensitive data
Personal genomes

High data security

Sequencing
Alignment

Downstream

functional
analysis and
therapeutic
interpretation
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WPS5. ELSA package.
Led by Jan Helge Solbakk (UiO)

Etikk
v" Senter for medisinsk etikk UiO

Samfunnsdialog
v’ Bioteknologiradet

Helsegkonomi
v" Avdeling for helseledelse og helsegkonomi, UiO

Kunnskapsoverfgring i helsevesenet
v Helseforetakene

Industrisamarbeid, innovasjon

v Oslo Cancer Cluster

Jus (assosiert prosjekt, UiO)



NoSarC: Norwegian
Sarcoma Consortium:
How do we develop new
therapeutic strategies for
rare cancers?

Head Ola Myklebost
OUS -Radiumhospitalet

NoSarC.no; Collaborating institutions:
NoSarC funding: * Oslo University Hospital,
» Haukeland University Hospital,
« St Olav University Hospital,

(x) The Researc h Council
 University Hospital of Northern Norway

of Norway
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Mesenchymal Biology and Cancer

Myoblast Premyoblast Prechondrocyte Chondrocyte
MSC
Preadipocyte Preosteoblast
Liposarcoma Osteosarcoma
Adipocyte Osteoblast
Mature Mature
adipocyte osteoblast

Adipogenesis Tissue repair Osteogenesis
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Rare cancers are not rare!

Taken together they comprise the
second largest incidence

Measured by lost person-years it is
the largest group

Poor industrial interest

Hard to make traditional randomized
control trials

Public responsibility
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Samtykket

* Vi gnsker a finne ut om det er endringer i arvematerialet |
svulsten som kan veere viktige for kreftutvikling eller
behandling. Vi vil ogsa undersgke din blodprave i et
prosjekt som forsgker a identifisere arvelige arsaker {il
sarkom eller bivirkninger av den behandlingen du far.

* Du vil ikke ha noen spesielle fordeler av studien, men
erfaringer fra studien vil senere kunne hjelpe andre med
samme diagnose. Vi vil ikke undersgke arvematerialet
ditt for genvarianter som kan ha betydning for andre
sykdommer. Erfaringen med a tolke resultater av
analysene som blir utfart i studien er meget begrenset og
kan forelgpig neppe brukes som veiledning i
behandlingen og oppfalgingen du vil fa.
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Behandlingskonsekvenser?

* For et fatall pasienter kan det hende at vi finner
biomarkgrer som sannsynliggjar at en
behandlingsmetode som ikke er standardbehandling
vil ha effekt. Denne informasjonen vil da formidles til
behandlende onkolog, som vil vurdere om en slik
behandling kan vaere hensiktsmessig i forhold til din
sykehistorie og de andre mulighetene som finnes,
og du vil da eventuelt bli spurt om du gnsker a
prave en slik behandling. Disse behandlingsvalgene
vil ikke vaere en del av forskningsprosjektet, men av
din sykehusbehandling.
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Personvern

Opplysninger som registreres om deg Vil
bare bli brukt til forskningsformal knyttet til
den sykdommen du er til behandling for.

Informasjon om dine normale gener (slik
de er i blodpraven) vil lagres i et saerskilt
kryptert nettverk, adskilt bade fra
sykehusets nett og internett, og med
tilgang bare for spesielt godkjente forskere
under strenge vilkar.
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Arvelig predisposisjon

* Dersom vi oppdager slike genvarianter
som er kjent a gi vesentlig gkt risiko vil vi
informere Avdeling for medisinsk genetikk |
den helseregion du hgrer hjemme, som vil
vurdere om variantene er av en slik art at
du bar tilbys genetisk veiledning.

» Dersom du ikke gnsker slik informasjon
kan du krysse av for det i skjemaet, men
veer klar over at det ogsa kan veere nyttig
for andre familiemedlemmer a vite om en
slik risiko.



Tilbakemelding?

. Jeg vil ikke bli informert dersom studien
identifiserer forhold som kan veaere viktig
for min helse

* Du kan melde deg pa nyhetsbrev om
prosjektet ved a sende en epost til
sarkom@kreftforskning.no
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Utvidet samtykke

| noen tilfeller finner vi eller andre at metodene
virker godt i laboratorie- og dyreforsak, og
dersom det er snakk om medisiner som allerede
er prgvd ut pa pasienter med andre kreftformer,
gnsker vi a prgve ut pa sarkompasienter om de
kan ha nytte av behandlingen.

Nar du blir spurt om a gi et utvidet samtykke, er
det fordi vi har funnet slike muligheter ved din
svulst, og din behandlende lege mener det er
god grunn til a prave denne behandlingen ut fra
de alternativer som finnes.
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NoSarConsortium

+ Heidi Knobel & NCGC

St Olav team SA
Team




