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Till lisaren

ir en patient far diagnosen myelodysplas-

m tiska syndrom (MDS) 4r det naturligt att det
viacker manga fragor. Den vardande likaren
berittar i diagnosskedet om sjukdomen och
patienten far ocksa vigledning av en sjukskotare.
Ingen kan dock ta till sig nya saker genast utan
bor fa tid att smalta all information for sig sjalv.
Syftet med den hir patientguiden ar att vara ett
informationspaket som ger en helhetsbild av
MDS och som innehaller littillgangliga fakta.

Det har gatt fem ar sedan patientguiden utkom
senast och diagnostiken och behandlingen av
MDS har utvecklats sedan dess. Av denna anled-
ning ansag Suomen Syopipotilaat — Cancerpa-
tienterna i Finland ry att det var dags att uppdate-
ra guiden. Var forhoppning ir att den ska vara till
nytta for patienterna.

Forst redogor vi for sjukdomen MDS (som
egentligen dr en sjukdomsgrupp) och sedan
om dagens diagnosmetoder som ir blod- och
benmairgsprov. Direfter tar vi upp symtom,
sjukdomens indelning i olika undergrupper och

behandlingar. For alla patienter finns vid behov
tillgdng till stodbehandlingar, till exempel trans-
fusioner av réda blodkroppar, behandlingar av
infektioner och blédningar. Dessutom ges olika
behandlingar utifrdn sjukdomens undergrupp.
Vi presenterar forst redan etablerade behandling-
ar och gér sedan kort in pa nya vardformer som
eventuellt blir aktuella framover som ett resultat
av ett intensivt forskningsarbete. Vi tar ocksa upp
stamcellstransplantationer som en behandlings-
form av MDS.

I slutet av guiden finns en liten ordlista med
torklaringar till forkortningar och ofta forekom-
mande medicinska termer.

Sist i guiden finns en lista 6ver andra informa-
tionskillor om MDS.

FREJA EBELING 24.2.2021

Skribenten dr docent, specialist i inre medicin och
klinisk hematologi, och har verkat som MDS-ansvars-
lakare pa hematologiska kliniken vid HUS. Fran
tjgnsten som avdelningsoverlikare for hematologiska
polikliniken avgick Ebeling med pension 1.3.2020.



Vad ir MDS?

Myelodysplastiska syndrom (MDS) ir en

form av leukemi och innebir en stérning i
benmirgens blodbildande stamcell, som leder till
avvikande blodkroppsvirden. Ordet "myelo” bety-
der kirna, i det har fallet benmirg, ”dysplasia”
innebar att blodkropparna inte mognar normalt,
och ”syndrom” att det handlar om en grupp med
olika typer av sjukdomar. I Finland far varje ar
uppskattningsvis 200 personer diagnosen MDS.

Enligt dagens uppfattning uppstair MDS ur

en genetisk defekt i benmargens blodbildande
stamcell. Denna defekt kan vara till exempel en
kromosomavvikelse eller en avvikelse, dvs. mu-
tation, i ett arvsanlag (gen). Under sjukdomens
forlopp kan dessa 6ka i antal. Defekten leder till
en mognadsstorning i cellen och effektloshet i
bildningen av normala blodkroppar. En stor del av
forstadierna till blodkropparna dor redan i ben-
margen. Blodomloppet far inte tillrickligt mogna
blodkroppar eller kan fa omogna, differentierade
blodkroppar.

Hos den enskilda patienten ar orsaken till
uppkomsten av stérningar i blodets stamcell
oftast okidnd. Man har inte kunnat pavisa nigot
samband mellan kost eller till exempel alkohol-
bruk och MDS. Rékning verkar dock ge en nigot
storre risk for sjukdomen. Organiska 16sning-
ar, insektsgifter och joniserande stralning okar
risken. Forekomsten av MDS okar tydligt med
dldern; medelaldern hos nya patienter ar lite 6ver
70 ar. | en del av fallen kan MDS hinga samman
med att patienten tidigare fatt cellgifts- eller stral-
behandling fér en annan cancersjukdom. Som
sjukdom har MDS ingen klar irftlig benidgenhet.
Under de senaste aren har dock forskning visat
pa arftliga sillsynta genavvikelser som ar predis-
ponerade for blodsjukdomar som kan konstateras
ligga bakom hos framfor allt patienter yngre an
genomsnittet, dvs. under 40-50 dr. Om en saddan
avvikelse uppdagas kan man dven 6verviga att
undersoka nirstiende till patienten.



Symtom pa MDS

os ungefir en femtedel av MDS finns inga
[ﬂ symtom och diagnosen stills genom blod-
bild som tas av annat skil. Symtomen pad MDS
uppkommer som en f6ljd av en brist pd normala
blodkroppar. Det finns tre huvudtyper av blod-
kroppar: roda blodkroppar (erytrocyter), vita
blodkroppar (leukocyter) och blodplittar (trombo-
cyter).

De vanligaste symtomen pa MDS f6rorsakas av
anemi. Anemi uppstar vid for liten produktion av
roda blodkroppar, som bedoms genom att be-
stimma blodets hemoglobinvirde. Nedre grans
for normal hemoglobinniva (Hb) f6r mén ir 134
g/l och for kvinnor 17 g/l. Symtom pé anemi ar
trétthet, nedsatt prestationsférmaga, hjartklapp-
ning, andndd, svindel, koncentrationssvarigheter,
svarighet att hitta ord och fumliga fingrar. Bland
annat kranskirlssjukdom och hjartsvikt ger ocksa
symtom som kan relateras till lag Hb-niva.

Centralt vid underskott pa vita blodkroppar ir
sinkt antal av neutrofila vita blodkroppar och ofta
dven en storning i deras funktion. Neutrofiler ar

den viktigaste undertypen av vita blodkroppar
for bakterieinfektionsférsvaret. Nedre grans for
neutrofilhalten i normalt blod ar 1,5 x 109/liter.
Expositionen for bakterieinfektioner blir storre
vid nedsatt neutrofilhalt; ett neutrofilvirde under
0,5 x 109/liter dr forknippat med en betydande in-
fektionsrisk. Om neutrofilmingden ar liten talar
man om neutropeni. Detta tillstdnd ir forknippat
med en storre risk for till exempel bakterieinfek-
tion i andningsvidgarna eller huden som kan ta
lingre tid 4n normalt att bli frisk fran.

Trombocyterna har i uppgift att som sma "de-
kaler” lappa skador pa blodadror och stoppa blod-
ningar. Nedre grians f6r normal trombocythalt i
blodet dr 150 x 109/liter. Lag trombocythalt, dvs.
trombocytopeni, kopplas till 6kad blédningsten-
dens, sarskilt om virdet understiger nivan 50 x
109/liter, och markant om den understiger nivan
20 x 109/liter. Blédningstendensen kan upptrida
som till exempel bendgenhet for blamarken, nés-
blodning, blédning fran tandkétt och blodningar
i matsmailtningskanalen eller injektionsstillen.



Hur stills diagnosen MDS?

ir man borjar reda ut blodbildsavvikelsen,
m till exempel en anemi, undersoker man forst
vanliga bakgrundsorsaker som brist pa jirn,
folsyra eller vitamin B12, kroniska inflamma-
tionstillstind, likemedels eventuella inblandning
samt roda blodkroppars benigenhet att sonder-
falla.

Om forklaringen inte hittas hir gar man vidare
till att underscka benmargsprov for att klargora
status for blodcellsbildningen. Benmargsprov
tas antingen fran 6vre delen av brostbenet eller
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fran korsryggen, tarmbenet i vinster eller hoger
backenben. Provtagningsstillet och benhinnan
vid benytan bed6vas omsorgsfullt pa forhand,
och proverna tas fran det bedévade omradet ge-
nom att med en nél suga upp benmirgsvitskan i
sprutan (benmirgsaspiration) eller ocksd genom
att "borra upp” benmarg till en tunn, cirka 15 mm
lang provbit.

Infér benmargspunktatet behover patienten
inte fasta. Om patienten har medicin som hin-
drar att blodet koagulerar ar det skil att reda ut
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eventuellt behov av dosidndring infor ingreppet.
Vid benmaérgsprov kinner patienten trots be-
dovningen ofta en viss smarta nir nalen gar in i
benet. Smarta kan ockséd kidnnas i uppsugnings-
fasen pa grund av undertryck. Upplevelsen av
smadrta dr mycket individuell; manga jamfor den
med ett tandlikarbesok. Om patienten 6nskar
kan han eller hon ges lugnande medicin fére
ingreppet. Sjilva benmirgspunktatet tar cirka 15
minuter. Ifall en provbit tas samtidigt reserverar
man vanligen en halv timme for ingreppet. Efter-
at far patienten oftast dka hem fran polikliniken
efter att ha fatt anvisningar av vardaren om att
observera provtagningsstillet. Om patienten fatt
lugnande medicin far han eller hon inte kora bil
samma dag.

Benmargsprovet stryks ut pa ett objektglas,
varpa det luftas, firgas och undersoks genom
mikroskop. Man fir en uppfattning om antalet
forstadier av celler och deras mognad dd man
undersoker storleken och utseendet pa hundra-
tals celler. P4 provet gors ocksa kromosom- och
genundersokningar. Benmdargsprovbiten visar
den totala cellhalten i benmirgen, eventuell
overflodig bindvivsbildning och avvikande celler.
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Provets cellbildsresultat dr vanligen klart inom en
vecka. Resultatet av kromosom- och genunder-
sokningarna samt provbiten fas normalt efter en
manad.

Det finns en internationell 6verenskommelse
om diagnoskriterier, utifran vilka MDS definieras
och klassificeras i undergrupper. Att stilla diag-
nos pa basis av benméirgsprov ir inte alltid latt
ens for en erfaren laboratorieldkare. Om diagno-
sen dr osdker och stannar vid misstanke kan laget
krava uppfoljning och nytt benméargsprov efter
till exempel 3—4 manader. Att stilla ritt diagnos
ar mycket viktigt for att patienten ska fa veta orsa-
ken till blodbildsavvikelserna, men ocksa for att
diagnosen utgor grund for till exempel B-utlatan-
det, som ger patienten ritt till specialersittande
likemedel.
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MDS olika huvudtyper

DS indelas i undergrupper pa basis av

mikroskopundersokningar av benmargs-
prov och kromosomfynd samt blodvirden. Inom
en snar framtid kommer dven mutationsfynd att i
allt hogre grad paverka klassificeringen. Vid
undersokning av benmirgsprov i mikroskop
beaktar man till exempel sé kallade ringsidero-
blaster, dir r6da blodkropparnas forstadier av
jarn samlats i en ring runt kdrnan, samt andelen
omogna celler, blaster.

Prognosen for MDS bedoms numera genom
IPSS- och IPSS-R-riskklassificeringar (Interna-
tional Prognostic Scoring System for Myelodys-
plastic Syndromes, Revised IPSS). I dessa indelas
sjukdomarna i fyra eller fem undergrupper, som
kallas for grupper med lag risk, medelrisk och
hog risk. Generellt kan man siga att problemen
i sjukdomsklasser med lagre risk beror pa cel-
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lunderskott, och malet med behandlingen ar att
forbattra livskvaliteten. I sjukdomsklasser med
hogre risk dr utmaningen att sjukdomen ten-
derar att utvecklas i riktning mot akut leukemi,
varvid malet med behandlingen ir att forlinga
den forvintade livslingden.

MDS inverkan pa patientens livslingd hinger
samman med sjukdomens riskgrupp. Vad giller
observationer inom IPSS-R-klassificeringen har
man konstaterat f6ljande livslingd frdn och med
diagnosskedet: 5—9 ar for typen lag risk, 3 ar for
typen medelrisk och 10-19 manader for typen
hog risk. Dessa livstidsberdkningar har dock
gjorts pa patientmaterial dar patienterna fatt en
idldre typ av behandling. Patienternas tillstind 4r
dessutom synnerligen individuella och behand-
lingen utvecklas kontinuerligt.
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Behandlingar mot MDS

ymtomfria patienter kan i ett stabilt skede

foljas upp utan behandling under en ling
tid. D4 foljer man med lampliga intervall upp
patientens maende och blodvirden, till exempel
3—6 manaders intervaller. Patienter som har
symtom far stodbehandlingar och riktade
behandlingar efter sjukdomstyp.

STODBEHANDLINGAR

Vid blodbrist ges vid behov stodbehandlingar.
ANEMI Vid MDS med lag risk kan erythropoie-
tinpreparat (EPO-behandling) ge 6nskat resultat

mot anemi. EPO-behandlingen ges i form av
injektioner under huden i magen eller pa laret
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med 1-3 veckors intervall. Sjukskétaren visar
patienten hur han eller hon kan sticka sig sjilv;
vid behov ges injektionerna ocksd av hemsjukvar-
den eller pa hilsovirdscentralen. EPO-behand-
lingen avhjilper anemin hos ungefir hilften

av patienterna. Effekt fis inom 2—3 manader.

Ifall hemoglobinvirdet inte 6kar tillrackligt kan
EPO-dosen férdubblas. Om inte heller den héjda
dosen har verkan avslutas behandlingen med
EPO.

Om EPO-behandlingen inte uppnar effekt eller
om den avtagit, korrigeras Hb-halten genom
upprepade transfusioner med réda blodkroppar,
vanligen med 2—-8 veckors intervall. En blodpase
innehdller réda blodkroppar fran en blodgivning,
och den hojer blodets Hb-halt hos vuxna med i
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genomsnitt ca 10 g/l. Genom transfusioner av
roda blodkroppar férsoker man halla Hb-nivan
pa minst 8o-100 g/1, men transfusionsgrinsen
avgors individuellt med beaktande av till exempel
hjart- eller lungsjukdom. Eftersom varje blod-
pase tillfor patienten cirka 250 mg jirn, leder

ett kontinuerligt behov av transfusioner till ett
jarnoverskott i kroppen. For att minska jarndepa-
erna kan det bli aktuellt att paborja jarnchelatbe-
handling. Det innebir att jirnet borjar bindas till
lakemedelsmolekylerna och pa sa sitt avldgsnas
ur kroppen via avforing eller urin.

BRIST PA VITA BLODKROPPAR P4 grund av beni-

genheten for bakterieinfektioner vid brist pa
speciellt neutrofila vita blodkroppar ska man vara
uppmarksam pa till exempel feber och andra
infektionstecken for att bedéma behovet av till-
laggsundersokningar och antibiotikainsittning.

I Finland brukar man inte rutinmaissigt sitta in
torebyggande antibiotika vid MDS, i stillet spa-
ras lakemedelsbehandlingen tills en infektion
har konstaterats. I samband med allvarliga infek-
tioner kan man ge leukocyttillvixtfaktorer som
injektioner.
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BRIST PA BLODPLATTAR Vid trombocytopeni

stravar man efter att undvika likemedel som for-
samrar blodplittarnas funktion. Trombocyttrans-
fusioner anvinds inte primairt i férebyggande
syfte, endast vid stora blodningar, i samband med
ingrepp och vid trombocytopeni som uppkommit
efter MDS-behandlingar. I férebyggande syfte
kan man anvinda likemedel som stirker blod-
koaguleringen, till exempel tranexamsyra. Tills
vidare har studier inte i tillrdcklig utstrackning
kunnat pavisa nyttan av trombocyttillvixtfaktorer
vid MDS.

NUVARANDE BEHANDLINGAR
MOT MDS

LENALIDOMID Ungefir 5 procent av patienterna
med MDS har den si kallade del 5q-typen, var-
vid sjukdomscellerna visar deletion, det vill siga

avsaknad av en viss del i den lingre férgreningen
av kromosom nr 5. Vid den mer allmént fore-
kommande MDS-typen med ldgre risk har kvinn-
liga patienter ofta en djup anemi och storre roda
blodkroppar 4n normalt, men har normalt eller
till och med hogre trombocytvirde och karak-
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taristisk utseendeavvikelse i trombocyternas
moderceller i benmairgsprovet. Det har visat sig
att lenalidomid i tablettform under perioder av
fyra veckor (tre veckor likemedel, en vecka paus)
avhjilper anemin vid denna MDS-typ sa att tvd
tredjedelar av de patienter som behéover transfusi-
oner med réda blodkroppar inte lingre har detta
behov. Den genomsnittliga tiden som likemedlet
har effekt dr drygt 2 ar; hos en del av patienterna
varar effekten klart laingre. Biverkningar som ofta
forekommer ir till exempel neutropeni (mins-
kad halt av blodets neutrofila vita blodkroppar)
eller eksem. Doseringen av lenalidomid kan i

sa fall efter 6vervigande sinkas eller man kan
temporart dven sitta in leukocyttillvaxtfaktor.
Lindriga eksem gir ofta 6ver av sig sjilva; mycket
sillan maste likemedelsbehandlingen avbrytas
pa grund av detta. Lenalidomid kan hirnist pro-
vas som en sd kallad andra behandlingslinje for
patienter med MDS del 5q, som inte svarar pa
EPO-behandling mot anemi. En praktisk utma-
ning dr att behandlingen dr mycket dyr och att
lenalidomid inte ger ratt till specialerséttning vid
behandling av MDS.
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AZASITIDIN Azasitidin ir inte ett egentligt
cytostatikum, utan ett likemedel som gradvis
aktiverar mognaden hos de blodbildande cel-
lerna i benmirgen och ges vid MDS-typer med
hog risk. Medlet ges i form av injektioner under
huden en ging per dag i perioder om 5—7 dagar
med 4-35 veckors mellanrum. Sjukskétaren ger
patienten injektionerna polikliniskt, patienten
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behover alltsa inte ldggas in pa en vardavdelning.

Azasitidin tolereras vanligen mycket bra, men
kan framfor allt initialt sinka blodvirdena, och
pd injektionsstillena uppstar ibland en 6verga-

ende kraftig rodnad. Likemedlets effekt ses grad-

vis, och bedoms i regel forst efter 4—6 behand-
lingscykler, det vill siga 4—6 manader, genom
blodvirden och benmirgsprov. Ungefir hilften
av patienterna svarar bra pa behandlingen, vilket
ses till exempel genom hojda blodviarden och
minskat 6verskott av blaster i benmirgen. Ifall
inget resultat ses inom 6 ménader fran borjan
av behandlingen, avslutas azasitidin-kuren. Om
effekt fas fortsatter behandlingen med azasiti-
din, sdvida inte besvirliga biverkningar uppstir,
sa lange patienten bedoms ha nytta av behand-
lingen. I genomsnitt varar effekten ett drygt ar,
men hos manga varar effekten betydligt lingre.
Milet med azasitidin dr att forlinga livslingden
och att bromsa utvecklingen av leukemin; like-
medlet botar likvil inte MDS.

CYTOSTATIKABEHANDLING For yngre MDS-pa-

tienter kan en behandling liknande den vid akut
leukemi bli aktuell, dvs. intensiv cytostatikabe-
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handling i form av intravendst dropp som sitts in
pa vardavdelningen. Cytostatikabehandling ges
framfor allt dd man forbereder infor en stamcell-
stransplantation, dd man snabbt behéver minska
blastoverskottet i benmirgen hos MDS-patienten.

STAMCELLSTRANSPLANTATION Stamcellstrans-

plantation med stamceller frin en annan person,
det vill siga allogen stamcellstransplantation, ir
tills vidare den enda behandlingen som méjli-
gen helt kan bota MDS. Det dr en mycket tung
behandlingsform som ir férenad med betydande
risker. Av den anledningen 4r behandlingen
aktuell endast for en liten del av patienterna
med MDS. Stamcellstransplantation kan 6verva-
gas hos patienter upp till cirka 7o ars alder, ifall
patienten inte har andra sjukdomar som i bety-
dande grad forsamrar prognosen, till exempel till-
stdnd som forsidmrar hjirtats, lungornas, leverns
eller njurarnas funktion. Stamcellsdonatorn kan
vara en anhorig (syskon eller barn) eller registre-
rad donator.

Vid stamcellstransplantation ges under flera
dagar forbehandling med cytostatikadropp i iso-
leringsrum pa avdelningen med syfte att forstora
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sjukdomsvivnaden i benmairgen. Direfter far pa-
tienten de nya stamcellerna, som tagits fran do-
natorns blod eller benmirg, i form av intravenost
dropp i en blodader. Efter det foljer ett ungefar
tva veckor langt sa kallat ldgmalignt skede, tills

stamcellerna som fist sig vid benmirgen har pro-

ducerat sd manga celler att de syns i patientens
blodprov. Nir blodvirdena har dterhdmtat sig
tillrackligt och infektioner som ofta uppkommer
i lagmalignt skede har behandlats samt profylax
mot avstotningsreaktion paborjats skrivs patien-
ten ut. I borjan sker en mycket tit poliklinisk
uppfoljning av patienten di man bereder sig pa
bland annat avstétning (transplantatet reagerar
immunologiskt med patientens vivnader) och pa
exceptionella infektioner pa grund av patientens
nedsatta motstandskraft. MDS kan dterkomma
dven efter en stamcellstransplantation varvid
sjukdomen kan behandlas med till exempel
azasitidin och lymfocytiska vita blodkroppar fran
donatorn.
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Forskning pagar om
féljande behandlingar

van ndmnda azasitidin togs redan 2009 i

bruk som MDS-likemedel. Efter hand har
man genom ett intensivt forskningsarbete fatt
mycket information om sjukdomens olika gene-
tiska egenskaper och utvecklingssitt. Man kdnner
till allt fler sjukdomsundergrupper, som ger
mojlighet till ett mer individuellt, patientspecifikt
behandlingsval. Nedan nimns nagra av de lake-
medelsgrupper som man {6r nirvarande (hosten
2020) forskar i. I framtiden kommer troligen allt
oftare MDS-ldkemedel i form av olika kombina-
tioner att ges.

I MDS-undergruppen med lagre risk dar ring-
sideroblaster férekommer i benmairgen under-
soks ladkemedelsbehandling som framjar slutske-
det av roda blodkropparnas mognad i benméirgen
och som dirigenom avhjilper anemin. Luspater-
sept frimjar slutskedet av réda blodkropparnas
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mognad i benmirgen. Likemedlet beviljades
EU-siljtillstdnd i juni 2020.

Vid MDS ir telomererna, "skyddstapparna”, i
dnden av sjukdomscellernas kromosomer ovan-
ligt korta. Himmande ldkemedel mot telomera-
senzymet har visat effekt mot anemi vid MDS
med lagre risk.

Vid MDS-undergrupper med hégre risk un-
dersoks mera langverkande azasitidinderivat
som pa olika sitt bearbetats kemiskt. Azasitidins
slaktmolekyl desitabin, som vi anvinder som
behandling mot akut myeloisk leukemi hos dldre
patienter, undersoks ocksd i fraiga om MDS med
hogre risk. Forskning bedrivs ocksa vad giller
kombinationsbehandling med desitabin och dess
nedbrytande enzymblockerare.

Venetoklax, som vi anvander som behandling
mot kronisk lymfatisk leukemi, undersocks ocksa
som en del av kombinationsbehandling vid MDS
med hogre risk.

Den samlade informationen om MDS-sjuk-
domscellernas naturliga muterade gener har
skapat grunden for behandlingar inriktade att pa-
verka respektive gens mutation. Sddana genetiska
himmande behandlingar undersoks bland annat

26

vid muterade former av generna TP53, FLT3 och
IDH1 och IDHo2.

MDS-patientens egna immuna vita blodkrop-
par, T-lymfocyter, som bekdmpar sjukdomen i
kroppen kan ha forsvagad funktionsférmaga och
immunforsvaret forsoker man effektivisera ge-
nom att ge antikroppar mot T-lymfocyternas s
kallade férsvagande molekyler PD-1 eller CTLA34
via intravenost dropp pa avdelningen. Sddana hir
himmande antikroppslikemedel eller bromsmo-
lekyler anvander vi i behandlingen av melanom
och njurcancer och de undersoks ocksa vid MDS.




Att leva med MDS

KOST OCH VILA, MOTION Det ir viktigt att

MDS-patienten pa olika sitt forsoker ta hand om
sin allminkondition. Grundlidggande faktorer
som tillracklig somn, regelbunden och mangsi-
dig kost och utevistelse samt motion hjilper till
att bevara funktionsférmagan. Man kan ita alla
livsmedel. Fullkornsprodukter bidrar till ett till-
rackligt fiberupptag och foérhindrar férstoppning.
For att trygga vitaminintaget bor kosten innehalla
gronsaker, frukt och bar. Mattligt alkoholbruk ar
tillatet. Rokning bor undvikas.

ATT BEAKTA VID ANEMI Nir hemoglobinnivan

ar lag dr prestationsformagen samre vilket bor
beaktas genom att undvika fysisk anstringning i
alltfor hog grad. Motion som sker i enlighet med
maendet, till exempel ldtta hushallssysslor, pro-
menader, simning och olika former av gruppmo-
tion rekommenderas for att ta hansyn till krop-
pens belastningsgrad. Det ar viktigt att patienten
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berittar om anemisymtom f6r den vardande
lakaren for att denna ska kunna beakta detta vid
bestimningen av den individuella hemoglobin-
niva som efterstrivas for varje patient.

BEAKTA INFEKTIONSRISK Att uppritthalla rela-
tioner och hobbyer ar viktigt med tanke pa all-

mantillstindet. Man ska dock undvika narkontakt
med personer som dr férkylda eller till exempel
har ndgon magikomma. Coronaviruspandemin
som startade varen 2020 har ytterligare 6kat
patienternas behov att undvika kontakter pa
grund av infektionsrisken. Om neutrofilnivan ar
mycket lag, till exempel under 0,50 x109/1, dr det
for sikerhets skull bra att undvika situationer dar
manga minniskor vistas i ett litet utrymme, till
exempel fullsatta bussar och biosalonger. I 6vrigt
rekommenderas att man lever ett sd normalt liv
som mojligt utan att dra sig tillbaka i alltf6r stor
utstrickning. MDS-patienter rekommenderas att
ta sdsongsinfluensavaccin varje ar. Preparat med
leukocyttillvaxtfaktor anvinds inte som konti-
nuerlig forebyggande medicinering, men ibland
som tillfillig stodbehandling i samband med
infektioner.
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BEAKTA BLODNINGSRISK Om trombocytvirdet

ar mycket lagt, till exempel under 2030 x109/1,
uppkommer bldnader och andra blodningar
lattare dn vanligt. Man bor dé undvika riskfyllda
situationer och kontaktidrottsgrenar. Det dr ocksa
skal att beratta om trombocytopenin for tandla-
karen eller infor ingrepp som till exempel avligs-
nande av fodelsemairke eller vid endoskopier.
Blodningstendensen kan minskas med ldkeme-
del som stirker koagulationen. Vid behov ges
trombocyttransfusioner eller man bereder sig for
en sddan fore ett nodvindigt ingrepp.
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EKONOMISKA PERSPEKTIV Ifall patienten ar

i arbetslivet ndr han eller hon far sin diagnos

maste man ocksa ta stillning till arbetsférmagan.

En lindrig form av MDS som endast kriver upp-
foljning, behover inte vara ett hinder {or att orka
arbeta. Man bor likvil diskutera med vardande
lakare och vid behov med arbetshilsovarden
kring aspekter som arbetskvalitet, arbetsbeskriv-
ning och patientens egna 6nskemal.

Mer information om socialskydd, férmaner
och tjanster for en insjuknad i arbetsfor alder
finns i broschyren Cancerpatient i arbetslivet
Formaner och tjinster som Cancerpatienter i
Finland publicerat.
www.syopapotilaat.fi/opas/cancerpatient-i-

arbetslivet-formaner-och-tjanster-broschyr/

For specialersittande likemedel som anvinds i
behandlingen av M DS, till exempel EPO-prepa-

rat, jirnbindande likemedel eller leukocyttillvixt-

faktorer, behovs ett diagnosbaserat B-utlatande
av vardande likare. Numera skickas B-utlatandet
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ofta direkt fran sjukhuset till Fpa, som skickar ett
Fpa-kort forsett med nytt nummer till patienten
for apoteksirenden.

Den som har heltidspension har mgjlighet att
ansoka om vardbidrag hos Fpa ifall han eller hon
har haft sinkt funktionsférmaga under minst
ett rs tid och behover hjilp eller vigledning pa
grund av sjukdom. Till ansékan om vardbidrag
ska man bifoga ett C-utlditande av den viardande
lakaren.

Fpa har dven andra bidragsformer och f6rma-
ner som majligen kan komma i fraga, mer infor-
mation om dessa finns pa var webbplats
www.kela.fi

OVRIGA LAKEMEDEL Det ir viktigt att din likare

har uppgifter om alla likemedel som du anvin-
der regelbundet eller tar vid behov. Likaren tar
vid behov stillning till dem i bedémningen av
MDS-sjukdomsldget och dina blodvirden. Ifall
det dr svart att komma ihig likemedlens namn
och doseringar kan du ha en aktuell likeme-
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http://www.kela.fi

delslista i till exempel planboken, och visa upp
listan om du gar till en annan lidkare dn pa det
egna vardstillet. Dina receptuppgifter kan du

ocksd kontrollera pd Mina kanta. www.kanta.fi

RESANDE Att kunna resa ir en betydande killa till
rekreation och nya kontakter. Syftet med varden
ir ju att patienten ska ha en sa god livskvalitet
som mojligt. Men man bor diskutera resednske-
malen med den vardande likaren. Tiderna for
uppfoljning och behandlingar kan med fordel
planeras s att patienten, om mojlighet ges, kan
forverkliga sin resa.

STODNATVERK Patienten har givetvis ritt att vilja

for vilka han eller hon vill berdtta om sjukdomen
for. Nara sldktingar och vinner kan vara till stor
hjilp pd manga sitt. Kontakt med medpatienter
kan man fa via foreningen Cancerpatienter i Fin-
land (www.syopapotilaat.fi/) och dess MDS-nit-
verk. Nitverket dr avsett for alla MDS-patienter
och deras anhériga och fungerar som en sluten
Facebookgrupp. For patienterna ordnas ocksa
nitverksdagar dir man informerar om sjukdo-
men och kamratstod. www.syopapotilaat.fi
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MDS-ordlista
och forkortningar

B-UTLATANDE virdande likares intyg for spe-

cialersittande likemedel eller lingre period av
arbetsoférmaga

DNA nukleinsyror som cellens gener bestar av
EPO erythropoietin, hormon som normalt
insondras i njurarna och stimulerar bildningen
av roda blodkroppar, vars derivat anvinds som

likemedelspreparat

FIMEA likemedelsbranschens sikerhets och
utvecklingscentrum (Finnish Medicines Agency)

GEN arvsanlag, finns i kromosomerna i cellkar-
nan

HB hemoglobin, finns i blodets réda blodkroppar
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FPA Folkpensionsanstalten

KROMOSOM tittpackade genuppsittningar i en

stavformad spiral; cellkirnan innehaller 23 kro-
mosompar dir varje kromosom bestir av en kort
och en lang del

LEUK leukocyter eller blodets vita blodkroppar

mMbs myelodysplastiskt syndrom

MUTATION enavvikelse, till exempel byte eller
brist pa en del eller en extra del

NEUT neutrofila vita blodkroppar, centrala for
bakterieférsvaret

36

RS, RINGSIDEROBLAST avvikande forstadium av

r6d blodkropp i benmirgen; jirn har samlats i
ringform runt cellkirnan i mitokondriern

TELOMER "skyddstapp” som i dnden av kromoso-
merna bestar av upprepade DNA-kedjor

ANDRA BEHANDLINGSLINJEN behandling som

paborjas som den andra i ordningen om den for-
sta behandlingen inte gett resultat eller effekten
avtagit

TROM trombocyter eller blodplittar, centrala vid
stoppning av blédning
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Andra informationskillor
om MDS

10 minuter lang informationsvideo pa nitet for
patienter som just fatt sin diagnos:
https://minullatodettiin.fi/index.php /work/mds/

Den nordiska MDS-gruppens engelsksprakiga
webbsidor som under rubriken ”For patients”
ocksa har patientinformationstexter pa alla nord-
iska sprak och dven linkar samt informations-
videor pé svenska. I videon ”Svensk film om
MDS”, med finsksprakig textning, berittar Eva
Hellstrém-Lindberg, professor pa Karolinska
Sjukhuset, om MDS:

https: //www.nmds.org/index.php/for-patients/

videos-for-patients/69-videoes-for-patients
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MDs ALLIANCE MDS Alliance ir en takorganisa-

tion for MDS-patientféreningar runt om i varl-
den. Organisationens mal ar att 6ka medvetenhe-
ten om myelodysplastiska sjukdomar och erbjuda
stod och information till medlemsorganisationer.
www.mds-alliance.org

www.facebook.com/mdsalliance/

Twitter @mdsalliance
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Cancerorganisationerna

CANCERORGANISATIONERNA ir en stark och

kunnig organisation med malet att alla ska ha
ett gott liv utan cancer eller trots cancer. Orga-

nisationen erbjuder information, stéd och hopp.

Cancerorganisationerna stédjer och reha-
biliterar personer som insjuknat i cancer och
deras nirstdende, informerar om sddant som
forebygger cancer och framjar halsan, uppratt-
haller registret om cancersjukdomar och can-
cerscreening och beviljar medel for vetenskap-
lig forskning inom cancersjukdomar.

Cancerorganisationerna ar Finlands storsta
folkhalsoorganisation.

TILL CANCERORGANISATIONERNA HOR:

Suomen Sy6péyhdistys — Finlands cancerféren-
ing ry och dess medlemsféreningar:

« 12 regionala cancerféreningar

« 6 riksomfattande patientforeningar

« Finlands cancerregister

« Cancerstiftelsen

www.cancerforeningen.fi
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CANCERPATIENTERNA I FINLIAND RY

ar patienternas egen organisation.

Vi framjar patientens rattig- ,5:
heter och fungerar som en !‘iu ﬁr_,,.?-;.\_x ].?
del av det europeiska cancer- 1"’_.,:::1‘_ Ay A

patientsamfundet. Vi utgér en
del av Cancerorganisationen.

| Finland konstateras varje ar cirka 34 ooo nya
cancerfall, och 6éver 230 ooo finlindare har
haft cancer. Vi finns till fér dem som drabbats
av cancer och fér patienternas narstaende.

Vi erbjuder en mojlighet att fa kamratstod pa
natet samt tillforlitlig information om cancer-
sjukdomar. Vi utfor ocksa intressebevakning i
samarbete med andra organisationer.

Du kan kontakta oss via e-post, telefon och
sociala medier.
www.syopapotilaat.fi

www.facebook.com/syopapotilaat/

info@syopapotilaat.fi
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TEXT FREJA EBELING

LAYOUT JOHANNES RANTAPUSKA
ILLUSTRATIONER ERKKI TOUKOLEHTO
UTGIVARE CANCERPATIENTERNA

I FINLAND RF

Denna patientguide har getts ut med stod av

Cancerstiftelsen.
Syopdsddtio

Cancerstiftelsen

UTGIVNINGEN HAR STOTTS AV:

), NOVARTIS

Celgene | (M Bristol Myers Squibby
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