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Presisering av forskningsomfang. 

Jeg viser til tidligere godkjenning av vårt studie av mutasjoner og genforandringer i osteosarkom 
ved ”nestegenerasjons-” eller ”dyp” sekvensering, som gjennomføres som en del av det 
Internasjonale Kreftgenomprosjektet (ICGC.org), ved Sangersenteret i Cambridge, UK. 
Dette prosjektet er meget nøye på partnernes etikkgodkjenning, og har spurt om mataerialet og 
informasjonen bare kan brukes til studiet av osteosarkom, eller også til studier av andre 
kreftformer. I det spesifikke samtykket spurte jeg bare om det første, mens i Radiumhospitalets 
generelle pasientsamtykke spesifiseres kreftforskning generelt. Siden det er snakk om at selve 
materialet kun forbrukes en gang for å generere sekvensdata, mens bruken til studier av andre 
kreftformer er i form av sammenlignende analyser av de genererte data, håper jeg at REK kan 
godkjenne slik gjenbruk av data innenfor kreftsykdom generelt. Det er for meg vanskelig å tro at 
noen pasient ikke vil ønske det. Tilgangen til dataene vil nok på denne måten øke, men siden 
pasientens identitet er kryptert, tilgangen er nøye regulert til bare relevante forskere, og det er 
somatiske mutasjoner som studeres, mener jeg dette ikke skal bety noen vesentlig økt trussel mot 
personvernet. 

Jeg kan for øvrig orientere om at samtlige pasienter som har blitt forespurt så langt har samtykket. 
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