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Fra de danske bgrnekreeftafdelinger i Aalborg, Arhus, Odense og Kgbenhavn,
oktober 2011.

DEFINITION

Der findes ikke noget dansk navn for myelodysplastisk syndrom (MDS). Ordet
myelodysplasi betyder, at cellerne i knoglemarven ser forkerte ud. Nogle
patienter med MDS udvikler akut leukaemi, derfor er tilstanden tidligere blevet
kaldt preeleukaemi, det vil sige et forstadie til leukeemi. MDS opfattes dog i dag
som en selvstaendig blodsygdom.
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Ved MDS udvikler cellerne i knoglemarven sig ikke, som de skal. Knoglemar-
ven kan veere overfyldt med celler, en del af dem er umodne, og kun en mindre
del modnes normalt og bliver klar til at komme ud i blodet. Der er derfor man-
gel pa rode blodlegemer (blodmangel), hvide blodlegemer og/eller blodplader
i blodet.

FOREKOMST

MDS optreeder oftest hos eeldre mennesker og kun yderst sjeeldent hos barn.
Der ses i Danmark to til tre tilfeelde hos barn hvert ar. MDS kan ramme bgrn
af alle aldre, ogsa spaedbarn. Det vides, at MDS hyppigere optraeder hos bgrn
med sjeeldne medfgdte knoglemarvssygdomme. MDS kan i sjeeldne tilfeelde
optraede hos barn, der tidligere er blevet behandlet for kreeft. For de fleste
barns vedkommende kan man dog ikke finde nogen forklaring pa, hvorfor de
har udviklet MDS.

SYGDOMSTEGN
Debut symptomerne ved MDS skyldes manglen pa de forskellige blodlegemer.
Ved blodmangel kan der veere traethed, bleghed, hovedpine eller svimmelhed.
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Ved mangel pa hvide blodlegemer er der gget risiko for infektioner med feber.
Ved mangel pa blodplader kammer der let bla mzerker eller blgdning fra tand-
kadet eller naesen. Symptomerne kan have staet pa i flere maneder, for man
far mistanke om, at barnet er alvorligt sygt og skal indlaegges til undersa@gelse.

UNDERS@GELSER

Diagnosen MDS stilles ved at mikroskopere blod og knoglemarv. Der laves
desuden en undersggelse af knoglemarvscellernes kromosomer. Den ende-
lige diagnose kan farst stilles, nar der er svar pa alle undersegelserne, og
selv da kan det veere sveert at stille den korrekte diagnose. Det er derfor ofte
ngdvendigt at gentage knoglemarvsundersggelserne. Det tager i gennemsnit
leengere tid at stille diagnosen MDS, end det tager at stille diagnosen ved
andre blod- eller kreeftsygdomme.

BEHANDLING OG PROGNOSE

MDS udvikler sig meget forskelligt fra barn til barn, og ved valg af behandling
ma der derfor tages hensyn til det enkelte barns situation. I nogle tilfeelde
kan situationen veere stabil i flere ar, mens andre bgrn hurtigt viser tegn pa
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udvikling mod akut leukeemi. Det er derfor ngdvendigt at kontrollere blodpra-
verne ret tit. Der foretages ogsa knoglemarvsundersggelse af og til for at se,
om tilstanden er stabil, eller om der sker en udvikling, som kreever behandling.

I plejen af bern med MDS er det vigtigt at forebygge infektioner samt behandle
infektioner, hvis de opstar. Nogle barn har brug for hyppige blodtransfusioner.
Hvis der er givet mange blodtransfusioner, vil der veere ophobet jern i kroppen.
Det kan derfor veere ngdvendigt at give medicin, som gger udskillelsen af jern.
Hos nogle bern kan det ogsa veere ngdvendigt at give transfusion med blod-
plader for at forebygge bladning.

Born med MDS og fa celler i knoglemarven kan tilbydes behandling med me-
dicin, der svaekker immunsystemet. Der gives i starten binyrebarkhormon og
fortseettes i lang tid med cyclosporin (Sandimmun). Der vil ofte g& mange
maneder, inden der kan ses et respons. Det er endnu usikkert, om behand-
lingen kan veere helbredende.

Kemoterapi, som man bruger til akut leukeemi, virker ikke altid tilfredsstillende
ved MDS. Man vil derfor hos nogle barn ikke give kemoterapi, men i stedet stile
direkte mod en knoglemarvstransplantation. Hvis sygdommen udvikler sig
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hurtigt, kan det dog veere ngdvendigt at indlede behandlingen med kemoterapi.
Stamcelletransplantation (ogsa kaldet knoglemarvstransplantation) kan
helbrede MDS, men der er en vis risiko ved behandlingen bade i form af akutte
skader samt i form af langtids bivirkninger. Da der imidlertid ikke er nogen
anden behandling, som giver en tilsvarende mulighed for helbredelse, vil man
anbefale transplantation hos de fleste barn, som har en egnet donor. Hvis der
ikke findes en egnet stamcelledonor i familien, vil man sege efter en donor i
registre i Danmark og i udlandet. Ved selve transplantationen gives hgjdosis
kemoterapi og herefter en transfusion af stamceller fra donors knoglemarv
eller blod.

Stamcelletransplantation kan give en reaekke alvorlige bivirkninger, men kan
helbrede de fleste bgrn med MDS.
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