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Observasjonsstud ie 

Hei! 
Du har en sykdom som kalles rhabdomyosarkom (RMS). Det er en form for kreft i 

muskelvev. Denne kreftformen kan opptre overalt i kroppen og i aile aldersgrupper. 
Behandlingen avhenger av alderen din, hvor svulsten sitter, type svulst, om svulsten har 
spredd seg og om den kan fjernes. Det er som regel ikke mulig a fjerne svulsten med en 
gang. Det er ofte lurt a gi cellegift ferst for a redusere svulstens starr-else. fer man 
opererer den bort. Behandlingen av rhabdomyosarkom bestdr av cellegift, operasjon 
og/eller stralebehandling. 

So a si aile med rhabdomyosarkom ma behandles med cellegift for a kunne bli 
fr iske . All cellegiftbehandl ing har bivirkninger. De mest vanlige bivirkningene skyldes 
darlig benmargsfunksjon og det merker du som blodmangel , bldmerker eller at du 
lettere for infeksjon under cellegiftbehandlingen. Det kan hende at du vii trenge ekstra 
blodprodukter eller antibiotika under cellegiftbehandlingen. Bivirkningene gar etter 
hvert over av seg selv og 6 maneder etter avsluttet cellegiftbehandling er du ikke mer 
utsatt for infeksjoner enn du var fer du ble syk. Noen cellegifter kan gi mer alvorlige 
bivirkninger, men dette f01ger vi neve med po for a unnga og redusere eventuelle varige 
skader. Cellegiftbehandlingen yarer i 6-7 maneder og etterpa kan det VCEre aktuelt med 
operasjon og/eller bestraling mot det ornrddet der svulsten satt. 

De fleste som for rhadbomyosarkom overlever, men resultatene av behandlingen 
er ikke gode nok. Siden sykdommen er sjelden og det er fa tilfeller i hvert land, 
samarbeider vi med leger i andre europeiske land for a gj0re behandlingen bedre. 
Hensikten med studien er a behandle rhabdomyosarkom likt i hele Europa og a finne ut 
hvordan det gar med pasientene etterpd. Kartlegging av dagens behandling og hvor god 
denne behandlingen er , vii VCEre et viktig utgangspunkt for ny og bedre behandling i 
fremtiden . Du far tilbud om a delta i denne studien, fordi du har fatt pavist 
rhabdomyosarkom. 

Hvis du velger a vcere med i studien , vii vi at du skal skrive under pa et skjema 
der du godtar a bli behandlet etter EpSSG's protokoll for behandling av 
rhabdomyosarkom (RMS 2005) og at resultatene rapporteres til studiegruppen i Italia. 
Du vii fa behandling som passer med alderen din, hvor svulsten sitter, svulstens type og 
utbredelse. En blodpreve og en vevspreve av svulsten vii bli frosset ned bade ved 
pavisning av sykdom og etter eventuelle operasjoner. Disse prevene vii bli forsket po for 
at vi bedre skal kunne skjenne hvorfor du har fatt rhabdomyosarkom 09 hvordan 
sykdommen skal behandles. 
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Etter at studien er avsluttet og aile pasientene er fulgt i minst ett or etter 

avsluttet behandling, vii studiegruppen i Italia gj0re opp materialet fro hele Europa og 
resultatene vii bli publisert i kjente, internasjonale, medisinske tidsskrifter. Du og ditt 
resultat vii ikke kunne gjenkjennes i disse artiklene. 

Det a delta i studien vii ikke medfere ulemper for deg, behandlingen vii bli den 
samme enten du er med i studien eller ikke. Det eneste vi ber om er lov til a kunne 
registrere hvilken behandling du for og resultatet av denne behandlingen. Dersom du 
velger a bli med i studien no, kan du nor som heist trekke deg fro studien uten at det 
for konsekvenser for den videre behandlingen din. 

Har du Iyst til a vcere med i denne studien slik at vi kan bruke resultatene dine til 
a gj0re behandlingen av rhabdomyosarkom enda bedre? 
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