Dette brevet sendes til deg som har gjennomgatt HMAS (hgydosebehandling med autolog
stamcellestgtte) for myelomatose (benmargskreft).

Vi gnsker a informere deg om at vi nd gjennomfgrer to studier der vi gar gjennom resultatene fra
behandling med HMAS (stamcelletransplantasjon med egne stamceller) ved myelomatose
(benmargskreft) i hele Norge.

Studiene medfgrer at vi gar gjennom alle behandlinger med HMAS for myelomatose fra ar 2000 frem
til og med ar 2020. Vi gjgr dette pa alle sentre som utfgrer HMAS i Norge: Oslo, Bergen, Trondheim
og Tromsg. Vi skal undersgke hvilken forbehandling (cellegiftbehandling) fgr HMAS som er best, hvor
mange som matte bytte forbehandling og hvilke resultater det er fra selve HMAS-behandlingen. Vi
skal ogsa undersgke hvor stor andel av pasienter med myelomatose som gjennomgar HMAS ved 3
sammenstille med data fra Kreftregisteret og sammenligne dette med hvordan det gar med pasienter
i andre nordiske og baltiske land.

Vi gjgr dette for a forbedre fremtidens behandling av benmargskreft. Vi vet for eksempel i dag ikke
hvilken forbehandling som er best fgr HMAS. Denne studien haper vi vil komme fremtidige pasienter
med benmargskreft til gode.

Vi gar gjennom journalene til pasienter som har gjennomgatt HMAS og registrerer kun medisinske
opplysninger som er relevant for studien. Vi kommer sannsynligvis til a ga gjennom ca. 1500
pasientjournaler, og ingen opplysninger kan brukes til 3 identifisere den enkelte i etterkant.

Som del av prosjektet skal vi undersgke om ulike varianter av gener og biokjemiske faktorer pavirker
effekten av enkelte typer cellegift. Vi kan bare identifisere hvilke pasienter dette gjelder ved a lese i
pasientjournalen. Dersom dette er aktuelt for deg, vil du pa et senere tidspunkt fa ytterligere
informasjon i posten med invitasjon til a bli med i denne delen av studien.

Regional etisk komite (REK, saksnummer 42833 og 68125) har godkjent studien med vilkar om at vi
informerer deg pa forhand, med mulighet for reservasjon. Det betyr at dersom du gnsker a vaere
med i studien, trenger du ikke a gjgre noe for a bli inkludert. Hvis du derimot gnsker a reservere deg
mot at vi bruker data fra deg til studien eller gnsker mer informasjon om studien, vennligst kontakt
0ss pa epost: jaknoe@ous-hf.no eller pa post: Avdeling for blodsykdommer, Rikshospitalet,
Sognsvannsveien 20, 0372 Oslo.

Tusen takk for ditt bidrag til bedre behandling for pasienter med myelomatose!
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