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LAHTOKOHDAT

Viime vuosien aikana julkisuudessa on kasitelty tapauksia, joissa lapsella on moni-
muotoisia, vaikeasti diagnosoitavia ja hoidettavia oireita. Monen koulunkaynti on kes-
keytynyt tai lapsi kdy kotikoulua; osa kayttaa pyératuolia. Potilaat ja lapsipotilaiden
vanhemmat ovat ilmaisseet tyytymattomyytensa saamaansa kohteluun ja hoitoon. He
ovat myds toisinaan vaatineet hoitoja, joilla on rajattuja kayttdaiheita vain eraisiin va-
kaviin sairauksiin.

Vastauksena vanhempien aloitteeseen sosiaali- ja terveysministerio (STM) paatti teet-
taa rippumattoman selvityksen monimuotoisesti oireilevien lasten hoidosta Suo-
messa. Selvityksen tarkein tavoite on sairastuneiden lasten tai nuorten ja heidén per-
heidensa tarvitsemien sosiaali- ja terveyspalvelujen kehittdminen siten, ettd nama po-
tilaat saisivat tarpeensa mukaisesti parasta mahdollista hoitoa.

Oireille, joita tdma selvitys kasittelee, on annettu erilaisia kuvailevia diagnooseja. Niille
on yhteista se, etté oireiden syntymekanismeja ei tunneta. Tavallisimpia diagnooseja,
joita potilaat ovat kertoneet saaneensa, ovat krooninen vasymysoireyhtyma (Chronic
Fatiqgue Syndrome eli CFS tai Systemic Exertion Intolerance Disease eli SEID, diag-
noosinumero G93.3), POTS (posturaalinen ortostaattinen takykardia -syndrooma),
dysautonomia, PANS (Pediatric Acute-onset Neuropsychiatric Syndrome) ja PANDAS
(Pediatric Autoimmune Neuropsyciatric Disorder Associated with Streptococcal Infec-
tions). Myos Ehler- Danlons-syndrooma, ASIA (Autoimmune/Inflammatory Syndrome
Induced by Adjuvant), atlantoaksiaalinen dislokaatio sek& homeallergiat on mainittu.
Laakareiden tavallisimmin kayttamaét ICD-10 -diagnoosinumerot ovat G93.3 "Virusin-
fektiota seuraava vasymysoireyhtyma”, G93.8 "Muu aivosairaus” ja G90.8 "Muu auto-
nomisen hermoston sairaus”. Lisdksi diagnoosikoodi 149.8 "Muu sydamen rytmihairi¢”,
esiintyy monella. Silla viitataan posturaaliseen takykardiaan.

Selvitys rajattiin kohdistumaan palvelujarjestelman toimivuuteen ja niihin mahdollisiin
kehittAmistarpeisiin, joita selvityshenkil6t tunnistavat selvitystyon aikana koskien yh-
denvertaista hoitoon paasya, nayttdon perustuvaa tai kokemusperaista tietoa hyvista
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hoitokaytanndista seké hoidon porrastusta ja tydnjakoa palvelujarjestelman toimijoi-
den kesken. Selvityksessa otetaan kantaa myds alaikaisten kokeellisen hoidon ase-
maan Suomessa.

Suomen Lastenneurologinen Yhdistys SLNY on perustanut syksylla 2017 tydryhmén
yhtenaistamaan monioireisten lapsipotilaiden tutkimus-, hoito- ja kuntoutuskaytantoja,
joten tassa selvityksessé ei kuvata diagnostisia kriteereité tai Kaypé hoito -suosituk-
sen kaltaisia hoito-ohjeita.

Selvityksessa ei oteta kantaa yksittaisten potilaiden hoidon asianmukaisuuteen. Diag-
noosista G93.3 kaytetaan tassa tekstissa nimitysta Uupumusoireyhtyma tai CFS.

Sosiaali- ja terveysministeri6 teki toimeksiantosopimuksen kahden selvityshenkilon
kanssa, joista toinen on suomalainen lastenlaékari ja nuorisolaakari Elina Hermanson
ja toinen englantilainen lastenneurologi Rob Forsyth Newcastlen yliopistosta. Selvitys-
henkildiden tueksi muodostettiin taustaryhma ministerion virkamiehisté ja kansallisista
asiantuntijoista.
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Kaytetyt lyhenteet

CFS

CBT

CRPS

ETENE

FND
GET
ICD

IOM

IVIG

LDN

ME

NICE
OoCD
PANDAS

PANS
POTS
RCPCH
SEID

SLE
STM
THL
Valvira

Chronic fatigue syndrome, krooninen vasymysoireyhtyma, uu-
pumusoireyhtyma

Cognitive behavioral psychotherapy, kognitiivis-behavioraalinen
psykoterapia

Complex regional pain syndrome, monimuotoinen paikallinen ki-
puoireyhtyma

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelu-
kunta

Functional neurological disorder

Graded exercise therapy, asteittain lisaantyva rasitus
International Statistical Classification of Diseases and Related
Health Problems, kansainvélinen tautiluokitusjarjestelma. ICD-
10 viittaa nyt kaytdssa olevaan kymmenenteen versioon, ICD-
11 tulossa olevaan versioon.

Institute of Medicine (Yhdysvalloissa)

Suonensisainen immunoglobuliini

Low dose naltrexone (pieniannoksinen naltreksoni)

Myalginen enkefalopatia, CFS:sta toisinaan kaytetty nimitys
National Institute for Health and Care Excellence (Britanniassa)
Obsessive compulsive disorder, pakko-oireinen hairi6
Paediatric autoimmune neuropsychiatric disorder associated
with streptococcal infections

Paediatric acute onset neuropsychiatric syndrome

Postural orthostatic tachycardia syndrome

Royal College of Paediatrics and Child Health (Britanniassa)
Systemic exertion intolerance disease (IOM:n ehdottama nimi
CFsSille)

Systemic lupus erythematosus, yleistynyt punahukka
Sosiaali- ja terveysministerio

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto
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1  Selvityksessa kaytetyt menetelmat

Kirjallisuus. Molemmat selvityshenkil6t tutustuivat kirjallisuuteen laajasti (ks. luettelo
selvityksen lopussa). Artikkeleista selvityshenkilot keskustelivat myds keskenaén. Ul-
komaalainen selvityshenkil6 laati kirjallisen katsauksen tieteellisestda PANS/PANDAS -
kirjallisuudesta suomalaisen selvityshenkilon ja taustaryhman kayttéon.

Perheiden nakdkulma. Suomalainen selvityshenkild tutustui selvitysta varten 35 poti-
laskuvaukseen potilaan tai hadnen vanhempansa kertomana tai kirjoittamana. Kaytet-
tavissa oli lisaksi aktiivisten perheiden oma-aloitteisesti koostama luottamuksellinen
selvitys, joka oli tehty ja raportoitu maaliskuussa 2017 (Tiivistelma aivosairauteen sai-
rastuneiden lasten/nuorten vanhemmille tehdysta kyselysta 10.3.2017). Kyselyyn oli
osallistunut 48 sairastunutta tai heiddn vanhempansa.

Palvelujarjestelméan asiantuntijoiden haastattelut. Selvityshenkild haastatteli hen-
kilokohtaisesti jokaisesta yliopistollisesta keskussairaalasta sellaisia laakareita, jotka
ovat hoitaneet useampia toiminnallisesti oireilevia lapsi- ja nuorisopotilaita, seka kahta
yksityissektorilla toimivaa ladkaria. Toinen heista on yksityissairaalassa antanut ko-
keellista IVIG- hoitoa néille potilaille. Yht& hollantilaista, myds suomalaisia potilaita
hoitanutta lastenneurologia haastateltiin puhelimitse. Suomalainen selvityshenkild
kavi sédhkodpostivaihtoa myoés australialaisen kollegansa kanssa. Han vastaa lansiaust-
ralialaisesta nuoria hoitavasta osastosta Prinsessa Margaretin sairaalassa Perthissa.
Selvityshenkild kuuli myés ETENER ja Valviran asiantuntijoita, perusterveydenhuollon
edustajia, avohoitopediatreja, THLn Pandemrix-ryhmén jasenié ja Duodecimin Kaypa
Hoito-hankkeen edustajaa.

Selvityshenkild osallistui myds seuraaville luennoille ja/tai sai kayttddnséa luennoijan
esityksen: Leena Pihlakoski 16.11.17, Outi Saarenp&é-Heikkila 16.11.17, Risto Vataja
16.11.2017, Tuuli Immonen ja Marita Hovi 13.12.2017, Helsingin l&adkéripéivien ses-
sio Krooninen vasymysoireyhtyma 12.1.2018 (alustajina Jukka Lumio, Iris Pasternack,
kokemusasiantuntija Samuli Tani sek& paneelikeskustelu, johon osallistuivat Iris Pas-
ternack, Samuli Tani, Risto Vataja, Matti Huttunen, Olli Ruuskanen ja Kydsti Hauki-
puro). Australialaisen kontaktin kautta I6ydettiin myds vajaa 20 minuuttia pitk& video
englanninkielisesta yleiséluennosta "Chronic Fatigue - A Medical Perspective” Luen-
non piti tri Anna Bamford 26.5.2016 Prinsessa Margaretin sairaalassa Perthissa,
Australiassa.

Brittilaisella selvityshenkildlla on pitk& kokemus toiminnallisten neurologisten hairi6i-
den hoidosta. Han kokosi myd@s tietoja muista Euroopan maista. Selvityshenkil6t kavi-
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vat sédhkopostivaihtoa ja lukuisia keskusteluja keskendaén. Ennen raportin kirjoitta-
mista STM:n virkamiehista ja asiantuntijoista koostuva taustaryhma kavi useita kes-
kusteluja saatujen tietojen pohjalta.
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2 Perheiden ndkdkulma ja toiveet

2.1 Perheiden kuvaukset tilanteesta

Tassa luvussa kuvatut kertomukset olivat vapaamuotoisia eika niita ole vertailtu viralli-
siin sairauskertomuksiin.

Suomalainen selvityshenkil6 tutustui yhteensé 35 lapsen tai nuoren (30 perheen) ker-
tomukseen. Kirjalliset selvitykset olivat yleensa kirjoittanut toinen tai molemmat van-
hemmista. Yksi nuori kirjoitti tarinansa itse ja mukana oli myds ystavéattaren ja la-
hiomaisen kuvaus. Kolmen nuoren kertomus selvitettiin haastattelulla: selvityshenkil®
haastatteli henkilokohtaisesti kahta vanhempaa ja kolmea nuorta. Neljassa perheessa
sairastuneita lapsia oli kaksi tai kolme. Lasten mediaani-ik& sairastuessa oli 11 vuotta,
mutta viidella lapsella oli lievempia oireita esiintynyt myds jo 5-7 vuoden iassa.

Kaytettavissa oli myds perheiden itsensa tekema luottamuksellinen raportti "Kysely ai-
vosairauteen sairastuneen lapsen/nuoren vanhemmalle” kevaalta 2017. Siihen ol
vastannut yhteensa 48 perhetta ja siina tavallisin sairastumisika oli 8-9 vuoden valilla.
Tassa raportissa oli mukana muutama perhe, joissa lapsi oli sairastunut jo alle kaksi-
vuotiaana. Nama perheet eivat [&hettaneet selvityshenkildlle omaa kertomustaan. Ra-
portti oli muuten varsin yhtenevainen sen kanssa, mita selvityshenkildlle suoraan |a-
hetetyissé kertomuksissa kuvattiin.

Paadosassa tapauksia oireet alkoivat pikkuhiljaa: kertomuksissa kuvattiin, kuinka lap-
sella oli aluksi ollut toistuvaa epaselvaa kuumeilua tai epamaaraisia oireita, jotka johti-
vat yha lisédéntyviin koulupoissaoloihin. Vahitellen mukaan tuli yhd hankalampaa uu-
pumusta ja/tai kipuja. Kipukohtauksia monet kuvasivat hyvin rajuiksi. Kipuja oli
paassa, vatsassa, nivelissa tai epamaaraisemmin raajoissa. Osalla lapsista kuvattiin
my06s huonovointisuutta, univaikeuksia, tajunnanmenetyksia, liikehdirioita, pakko-oi-
reita, halvausoireita, "aivosumua”, oppimis- ja/tai kirjoittamisvaikeuksia, pulssin nou-
sua, harhanakyja, daniharhoja, ékillista refluksia, ihottumia, yllattden ilmaantunutta la-
tuskajalkaa ja paivakastelua. Tyypillista oli, etté oirekuva muuttui ajan kuluessa ja uu-
sia oireita ilmaantui pikkuhiljaa yhd enemman. Yhdessa kertomuksessa todettiin, ettéa
lapsella oli lopulta 60 erilaista oiretta. Monelle lapselle oli jouduttu hankkimaan py6ra-
tuoli. Muutama oli paatynyt pitkiksi ajoiksi vuodepotilaaksi.

Useimmissa kertomuksessa tuli esiin, etté lapsen koulunk&ynti oli pahasti hairiintynyt
oireiden vuoksi. Jotkut olivat jAdneet jalkeen useamman luokkatason verran, toiset oli-
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vat siirtyneet kotiopetukseen. Osa oli taysin opiskelukyvyttémid, kun taas osan opis-
kelu oli sujunut hyvin tai melko hyvin runsaista poissaoloista huolimatta. Moni oli har-
rastanut aktiivisesti liikuntaa ennen sairastumista. N&ama harrastukset oli pitanyt jattaa
sairastumisen myota.

Viidessa tapauksessa 35:sta (14 %) niin raju, etta potilas oli joutunut nopeasti vahin-
tdén alue- tai keskussairaalatasoiseen hoitoon. Kun siella oireille ei 16ydetty ladketie-
teellista selitysta, potilaat ohjattiin yliopistollisen keskussairaalan tutkimuksiin.

Kertomuksissa toistuivat laékéarien tekemat lahetteet toisille erikoisaloille. Potilasku-
vausten mukaan Suomessa erikoissairaanhoidon ammattilaisten ty6 on jakautunut sii-
loihin, joiden valilla kommunikaatio on vahaista. Vanhemmat ja potilaat ihmettelivét
erityisesti psyykkisen ja somaattisen hoidon eriytymista. Kun viestinté oli vahaista,
saattoi kdyda niin, etté psykiatri, jolle potilas lahetettiin, kasitti tehtdvékseen psykiatri-
sen syyn ldytamisen tai poissulun. Jos taustalta ei [6ytynyt yksiselitteista psykiatrista
syytd, hoito oli kertomusten mukaan katsottu aiheettomaksi. Osa vanhemmista kertoi
kasityksensa olevan, ettei vastaanottava taho aina ymmartanyt oireiden kokonaisuutta
tai kysymyksenasettelua. Muutamia potilaita oli hoidettu useassa eri yliopistollisessa
keskussairaalassa. Perheet kuvasivat, ettei kukaan tuntunut oikeastaan ottavan hoito-
vastuuta.

Kertomuksissa tuli vahvasti esiin vanhempien kokemus oireiden vahattelysta. Tutki-
muksia oli kertomusten mukaan tehty runsaasti, mutta kun niisté ei saatu vahvistusta
millek&an tunnetulle taudille, vanhemmista tuntui, etta laakarit ja hoitajat muuttuivat
ylimielisiksi. Jotkut perheet kokivat lapsensa liian sairaiksi ehdotettuihin tutkimuksiin.
Joissakin kertomuksissa vanhempi kertoi lapsella havaitun poikkeavia 16ydoksié ku-
vantamis- tai laboratoriotutkimuksissa. Laakarit eivat kuitenkaan olleet pitdneet naita
merkittdvina. Tam& h&mmensi vanhempia.

Vanhemmat tulkitsivat, etta julkisen sektorin laakarit eivat valittdéneet lapsen hoitami-
sesta. llman osoitettavaa tautia ei kertomusten mukaan mydskéaan lapsille tarjottu pa-
rantavaa tai edes oireita lievittdvia hoitoja. Kuvauksissa kerrottiin, etté julkisen puolen
laakarit eivat hyvaksyneet yksityispuolella tehtyja diagnooseja.

Yksi perhe kuvasi, ettéa kun lapsi taytti tutkimusten kestaessa 16 vuotta, lastenneuro-
logi ohjasi jatkoselvittelyt aikuisneurologian puolelle. Aikuisneurologia kieltaytyi vas-
tuusta vedoten siihen, ettei sairaalassa ole tyéryhmaa toiminnallisten sairauksien arvi-
ointiin. Sairaalasta saadun vastauksen mukaan hoitovastuu kuului psykiatreille. Per-
heen mielesta kyseessa ei ollut psykiatrinen sairaus. Useammassa kertomuksessa to-
dettiin, etta psykiatri tai psykoterapeutti oli todennut, ettd han ei [6ytanyt lapsesta psy-
kiatrista selitysta oireille.
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Vanhemmat kokivat, ettd ennen muuta heidan hatdansa epavarmasta tilanteesta ei
kuultu: "Se, ettei |0ydy tautia, ei poista hataa siita, etta lapsi oireilee vaikeasti ja etta
tdman vuoksi arki on sekaisin.” Kertomuksissa toistui ndkemys, ettd vain yksityislaa-
karit olivat todella paneutuneet naiden monioireilevien lasten hoitoon. Kertomusten
mukaan moni perhe oli saanut kuulla julkiselta sektorilta, etté "lasta ei vaivaa mikaan”
tai ettd "té&han tautiin ei ole mitdan hoitoa”.

Joko yksityisen tai julkisen sektorin |adkari tai molemmat olivat asettaneet krooninen
vasymysoireyhtyma- eli CFS -diagnoosin ainakin 17 lapselle (49 %). Diagnostinen
viive oli ollut kuitenkin pitk&. Useassa kertomuksessa sanotaan, ettd "CFS diagnoosi
oli saatettu heittdd ilmaan”, mutta diagnoosi asetettiin usein vasta vuosien oireilun jal-
keen. Joskus diagnoosia kieltaydyttiin kifjaamasta "koska l&aékari sanoi, etté se vain
sairastuttaa lapsen entista pahemmin”. Nopeimmillaan diagnoosi tehtiin muutamassa
kuukaudessa.

POTS- tai dysautonomia -diagnoosin oli saanut ainakin 13 potilasta. Yksi naista diag-
nooseista oli tehty yliopistollisessa keskussairaalassa, muut olivat yksityisladkarin te-
kemia. PANS- diagnoosi mainittiin seitseman kertaa. Se oli aina yksityislaakarin te-
kemd, mutta yhden lapsen PANS -diagnoosi vahvistettiin vanhemman mukaan myés
yliopistollisessa keskussairaalassa. Muita diagnooseja, joita kertomusten mukaan
asetettiin (vain) yksityissektorilla ovat Ehler-Danlos syndroomalyliliikkuva kaularanka
(5 kertaa), levottomat jalat, atlantoaksiaalinen dislokaatio ja monikemikaaliyliherkkyys.
Psykiatrisia diagnooseja asetettiin pddasiassa julkisella sektorilla: muutamat vanhem-
mat mainitsivat sellaisia diagnooseja kuin konversiohairit (3 kertaa), dissosiaatiohai-
rid, persoonallisuushairio, pakko-oireinen hairié (obsessiivis-kompulsiivinen hairio,
OCD), neurastenia tai reaktiivinen oireilu perheensisédiseen tilanteeseen. Kaikissa
vanhempien kuvauksissa ei yksildity diagnooseja tai niiden asettajia.

Jotkut vanhemmat kirjoittivat kokeneensa, etta heité pidettiin luulosairaina tai etta
heilla epailtiin Minchausenin syndroomaa, joka tarkoittaa joko potilaan tai hdnen
huoltajansa sepittdamaa sairautta. Vanhemmat pitivat loukkaavina lastensuojeluilmoi-
tuksia, joita oli tehty joistakin lapsista.

Moni kertoi &killisesti alkaneesta infektiokierteesta. Infektiokierrettd epadiltiin joko oirei-
lun aiheuttajaksi tai yhdeksi oireeksi taudista, jota viela ei oltu tunnistettu. Yhdessa-
toista kuvauksessa tuotiin esiin epaily rokotuksesta oireiden aiheuttajana. Viive roko-
tuksesta oireisiin vaihteli kertomuksissa kahdesta paivasta seitsemaan vuoteen. Ta-
vallisimmin epailtiin oireiden laukaisijaksi Pandemrix-, muutaman kerran myos HPV-
rokotetta. Joku epaéili, etté oireilu oli alkanut altistumisesta sisdilmalle.
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Potilaskuvauksista saa kasityksen, ettd monet perheet olivat hankkineet lapselleen
esimerkiksi pyoratuolin ilman, etté asiasta olisi sovittu hoitavan laédkarin kanssa.
Harva ylipaataan pystyi nimedmaan "hoitavaa laakarid” julkisesta terveydenhuollosta.

Kouluterveydenhuolto mainittiin muutaman kerran: yksittaiset potilaat ja perheet tote-
sivat saaneensa ymmarrysta koululaakariltd. Koulu oli useassa tapauksessa tullut hy-
vin vastaan ja tehnyt opetusjarjestelyja, joihin oltiin padsaéntodisesti tyytyvaisia. Osa
kuitenkin oli sita mielta, ettd mydskaan kouluviranomaiset eivat ymmartaneet lapsen
sairautta tai sen merkitysta.

lImeisesti yhta perhettd lukuun ottamatta kaikki perheet olivat hakeutuneet yhden tai
useamman yksityislaakarin hoitoon. Padasiassa tdma tapahtui vasta sen jalkeen, kun
perhe oli pettynyt julkiseen terveydenhuoltoon. Yksityisladkareita kiiteltiin ennen
muuta siita, etta he ottivat potilaan oireet vakavasti ja "kokonaisvaltaisesti”. Perheet,
jotka olivat kdyneet useammalla kuin yhdella yksityislaakarilla, eivat yleensa yksiloi-
neet, miksei yhden laakarin apu ollut riittéanyt.

Yhdessakaéan potilaskuvauksessa ei kuvattu yhteisneuvotteluja, joihin olisi osallistunut
terveydenhuollon edustaja niin erikoissairaanhoidosta kuin perusterveydenhuollosta,
saati yksityissektorilta. Erikseen kysyttdessa yksi haastateltu nuori kertoi kerran ol-
leensa sellaisessa neuvottelussa. Sanavalta oli kuitenkin ollut erikoissairaanhoidon
erikoislaakarilla, ja eri toimijoiden valinen tydnjako oli jaanyt epaselvaksi.

Yksityissektorilla tarjottuja hoitoja olivat suonensisainen immunoglobuliini (IVIG), pie-
niannoksinen naltreksoni (LDN), jopa useiden kuukausien pituiset antibioottikuurit, ty-
roksiini, suolaliuos suun kautta ja erilaiset ruokavaliohoidot ja vitamiinit.

Niista yhdeksasta lapsesta, jotka olivat saaneet IVIG:ta, kahdeksan kerrottiin selvasti
hydtyneen hoidosta. Hoitoja annettiin useimmille potilaille ilmeisesti ns. PANS-proto-
kollan mukaisesti useita kertoja noin kuukauden vélein (Frankovich ym. 2017). Kaksi
kuvattiin kokonaan tai lahes kokonaan toipuneiksi. Kaikilla hoitoa saaneista oli hoidon
diagnoosina ainakin POTS, tosin aina diagnooseja ei oltu kirjattu tarkasti potilasku-
vauksiin. Viidella IVIG:ta saaneella potilaalla oli yksityisladkarin antama PANS -diag-
noosi. CFS mainittiin kolmen potilaan kuvauksissa, mutta uupumuksen ja kipujen li-
séksi nailla potilailla oli varsin monimuotoisia neurologisia oireita.

LDN -hoitoa oli saanut seitseméan potilasta. Useimmat kayttivat samanaikaisesti joko
muitakin la&kkeita (antibioottia tai amitriptyliinia) tai vahintdéan erityisruokavaliota, joten
hoidon tehosta on vaikea sanoa mitaan yksiselitteistd. Neljassa kirjoituksessa sanot-
tiin, ettd hoito oli selvasti auttanut. Muutama kirjoitti, etté vointi oli hiukan kohentunut.
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Laékettd oli vanhempien mukaan annettu sidekudossairauteen, autonomisen hermos-
ton dysfunktioon tai nostamaan immuniteettia.

Useimmista kertomuksista ei pystynyt selvittdmaan, minkalaisia hoitoja lapselle tai
perheelle oli julkisella puolella tarjottu. Osan nuorista mainittiin k&yvan psykoterapi-
assa tai saavan psykofyysista fysioterapiaa. Osa perheista suhtautui psykiatriseen
apuun selkedn negatiivisesti. Osa kirjoitti, etta psykiatri tai terapeutti itse oli pitanyt
hoitoa tarpeettomana. Yhdessakaan kertomuksessa ei kerrottu, ettd vanhemmille tai
koko perheelle olisi tarjottu tukea.

Osa perheista kertoi kayttdneensé yksityislaédkaripalveluihin useita kymmenié tuhan-
sia euroja. Yhdessa tapauksessa heidan aiemmin hankkimansa yksityinen sairausva-
kuutus oli maksanut kustannuksista yli 30 000 euroa, minka liséksi perhe oli joutunut
laittamaan lahes vastaavan summan omista rahoistaan. Suurimmat kulut olivat synty-
neet IVIG-hoidosta. Toinen perhe laski lasten sairastelun tulleen maksamaan yli 80
000 euroa, koska perhe oli muun muassa joutunut hankkimaan auton, jossa oli tilaa
myos kahdelle pyoratuolille.

Kela ja kunnan vammaispalvelut suhtautuivat vanhempien kuvausten mukaan etui-
suushakemuksiin vaihtelevasti. Kela oli pdasaantoisesti evannyt haetut tuet ja etuu-
det. Usea vanhempi oli joutunut luopumaan paivatydstaan tai ainakin merkittavasti va-
hentamaan tydskentelydan lapsen tarvitseman avun vuoksi.

Koska vanhempien kirjoittamat kuvaukset olivat vapaamuotoisia, selvityshenkilén ol
vaikea muodostaa tadsmallista kuvaa potilaiden tdménhetkisesta tilanteesta.

2.2 Perheiden omat kehittamisehdotukset

Selkein vanhempien toive oli paneutunut vastuullinen ja vakiintunut hoitosuhde heidan
lapselleen. Useat vanhemmat totesivat, ettei julkiselta sektorilta ollut I6ytynyt hoito-
vastuuta ottavaa tahoa, tai jos tallainen oli I16ytynyt, vastaanotot oli sovittu perheen na-
koékulmasta liian harvoiksi. Tuota vastaanottoa odotellessa lapsen oireet olivat saatta-
neet pahentua ja vanhemmat ovat kokeneet jadneensa yksin. Epatoivoisessa tilan-
teessa perheet olivat hakeneet tietoa eri medioista ja yksityislaakareilta.

Lahes kaikissa kirjoituksissa toivottiin muutosta ladkareiden asenteisiin. Potilaita pitaa
uskoa ja heidén oireensa tulee ottaa todesta, sanottiin monessa kertomuksessa.
"Jos ei osata parantaa, pitaisi kuitenkin yrittdd auttaa”, todettiin.
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Perheiden mukaan Suomeen tarvitaan yksikkd, jossa perehdytdan néihin lapsiin, jolla
on lukuisia autonomisen hermoston toimintahairi6ita ja/tai neuropsykiatrisia oireita.
"Selvittelyihin olisi otettava mukaan myds uusin tieto maailmalta immunologian osuu-
desta lasten neuropsykiatrisiin oireisiin ja tutkittava laajalla otteella myds sita teoriaa,
ettd kyseessa olisi jollain tapaa immunologisvélitteinen (uusi) sairaus.” Yksikon pitéisi
toiveiden mukaan olla monialainen, niin ettd useampi ladkari osallistuisi hoitopaatos-
ten tekoon. Toisaalta toivottiin, etta perheilla olisi mahdollisuus saada toinen mielipide
toiselta, aidosti puolueettomalta l&akarilta, mikali ensimmaisen laakéarin arvio ei per-
heista tuntuisi oikealta.

Perheet totesivat paasaantdisesti, ettd psykiatria ei ollut oikea taho hoitovastuuseen.
Heidan kasityksensé mukaan oireilu johtui autonomisen hermoston saatelyhairiosta
tai neuropsykiatrisesta viasta. He pelkasivat, etta psykiatriseksi luokiteltu sairaus olisi
haitallinen ajatellen lapsen kasvua ja kehitysta.

Vanhemmilla oli toiveita ja konkreettisia kehitysehdotuksia valvontaan ja sosiaaliva-
kuutusjarjestelmaan. He halusivat, ettd CFS-lapsia ja -perheita kohdeltaisiin yhden-
mukaisesti ja tasa-arvoisesti. Osa toivoi Valviran toimien perusteellista arvioimista.

Vanhemmat totesivat, etté eri kunnissa asuvat lapset ovat eriarvoisessa asemassa
toisiinsa ja muita sairauksia sairastaviin lapsiin ndhden. Kuntakohtaisia eroja pidettiin
liian isoina. Vanhemmat toivoivat kuntien opetus- ja sote-toimien yhteistytta vaikeasti
sairaiden lasten ja nuorten opetuksen jarjestamiseksi.

Jotkut vanhemmat toivoivat lapsilleen tiettyja ladkehoitoja (IVIG, LDN, pitkia antibioot-
tikuureja, tyroksiinia, kortisonia). Vanhemmat olivat sitd mielta, ettei julkisessa tervey-
denhuollossa ole perehdytty naihin hoitoihin, ja ettd heidan lapsiltaan oli evatty teho-
kas hoito mielivaltaisin perustein. Suurin osa vanhemmista toivoi ennen muuta kan-
sainvalisten hoitokaytantdjen seurantaa.
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3 Havainnot kirjallisuudesta

3.1 Kyse on aivojen toiminnallisista hairioista

Asiasta kaydyn julkisen keskustelun pohjalta voisi paatella, ettd Suomeen olisi ilmes-
tynyt kokonaan uusi, aiemmin tuntematon tauti tai tautiryhma. Selvitysten perusteella
nayttaa kuitenkin silta, etta potilailla, joita tama selvitys koskee, on monenlaisia ns.
toiminnallisia hairi6ita. Vallitsevan tieteellisen kasityksen mukaan toiminnallisten oirei-
den syntyyn vaikuttavat moninaiset biologiset, psykososiaaliset, iatrogeeniset, hoito-
jarjestelmaan liittyvat ja sosiokulttuuriset tekijat, jotka johtavat neurobiologisiin muu-
toksiin. Kokonaistilanne altistaa, sysda kayntiin ja yllapitaa oireita (Schaefert ym
2012). Toiminnalliset hairiot eivat ole psykiatrisia, mutta eivat mydskaan ole siind mie-
lessa somaattisiakaan, etté niille 16ytyisi yksiselitteista, biologiaan perustuvaa syyta,
vaikka erilaisia hypoteeseja on esitetty.

lImeisesti lahes kaikki ihmiset kokevat toisinaan toiminnallisia oireita. Toiminnallisista
hairidista puhutaan, kun oireet ovat vaikeita ja ne aiheuttavat merkittdvaa haittaa.
Niista toipuminen kestda usein vuosia. (esim. Ruuskanen ja Salokangas 2015, Salon-
heimo 2015, Lumio 2017, Toiminnallisten hairiéiden hoidon jarjestaminen — tyéryhma-
muistio 2017).

Toiminnallisina hairidind pidetdén esimerkiksi artyneen suolen oireyhtymaa, fibromyal-
giaa, uupumusoireyhtymaa (chronic fatigue syndrome CFS) ja monimuotoista paikal-
lista kipuoireyhtymé&a (complex regional pain syndrome CRPS). Joskus myds mig-
reeni luetaan toiminnalliseksi hairioksi.

Aivojen toiminnallisille hairidille, joista seuraa akillisia neuropsykiatrisia, halvaus- tai
kohtausoireita, ei ole yhtenaista kayttssa olevan tautiluokituksen mukaista diagnoo-
sia. Neurologinen oireilu voidaan luokitella aivojen toiminnalliseksi hairioksi vasta kun
infektiot, kasvaimet, geenivirheet ja tunnetut immunologiset reaktiot on poissuljettu.
Poissulkututkimukset ovat toisinaan tyolaitéd. Kansainvélinen tiedeyhteiso pitda toimin-
nallisia neurologisia sairauksia nykyisin "aivojen ohjelmointivirhein&”, jolloin aivot teke-
vat virheellisid havaintoja ja niista seuraa epatarkoituksenmukaisia toimintoja. Ky-
seessa ei ole tahdonalainen tai tietoinen tapahtuma. Toistaiseksi ei ole selitysta sille,
miké saa aivot tekemaan naitd virheita. Funktionaalisella magneettikuvauksella on
kuitenkin osoitettu, etté toiminnallisessa halvauksessa eri aivoalueet aktivoituvat kuin
silloin, jos henkil6 teeskentelee kohtauksen (Healthcare Improvement Scotland 2012).
Englanninkielisessa kirjallisuudessa néista hairidista kaytetaan nimitysté functional
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neurological disorder (FND) tai Functional neurological symptom disorder. Interne-
tissa on potilaita varten ainakin Edinburgissa 2009 tehty sivusto www.neu-
rosymptoms.org ja Sheffieldisséd 2011 luotu sivusto www.nonepilepticattacks.info.

Selvityshenkildiden ja haastateltujen asiantuntijoiden ndkemys on, ettéa perheiden ku-
vailemilla tavoilla oireilevia lapsia, nuoria ja aikuisia on ollut aina. Heista on kuvauksia
myds kaunokirjallisuudessa. Oireilun diagnostinen luokittelu on sen sijaan kehittynyt ja
muuttunut aikojen kuluessa. Mm. tasta syysta oireilun esiintyvyyden mahdollisesta li-
saantymisesta ei ole tilastoja.

Joka viidennen perusterveydenhuollon kd&ynnin on arvioitu johtuvan toiminnallisista oi-
reista ja erikoissairaanhoidossa toiminnallisia oireita on jopa yli 50%:lla potilaista
(Nimmo 2015). Skotlantilaisselvityksen mukaan joka kolmas uusi neurologian klinikan
potilas kérsii oireista, jotka joko selittyvét vain osittain tai eivéat ollenkaan selity tunne-
tulla sairaudella. Yhdelld kymmenesta todetaan toiminnallinen neurologinen hairio.
Muilla on vasymys- tai kipuoireyhtyma, jolloin heidat ohjataan Skotlannissa jatkohoi-
toon omiin palveluihinsa. Loput kérsivat tyypillisesti ahdistuneisuudesta tai masennuk-
sesta (Healthcare Improvement Scotland 2012).

Fibromyalgia ja artyneen suolen oireyhtyma tekevat inmisen harvoin taysin tyokyvytto-
maksi, mutta CFS ja neurologisia/neuropsykiatrisia oireita aiheuttavat toiminnalliset
hairiét saattavat olla hyvin invalidisoivia. Potilas saattaa tarvita pyoratuolia ja ympari-
vuorokautista avustajaa. Tieteellisessa kirjallisuudessa ja useiden maiden hoitokay-
tannoissa CFS:std ja FND:sta puhutaan yleensa erikseen. Esimerkiksi Britanniassa
lasten ja nuorten CFS kuuluu lastenlaékareiden vastuulle, kun taas toiminnallisia neu-
rologisia/neuropsykiatrisia sairauksia hoidetaan tiimeissa, joihin aina kuuluu lasten-
neurologi.

PANDAS ("Paediatric autoimmune neuropsychiatric disorder associated with strepto-
coccal infections”) on diagnoosi, jonka padasiassa amerikkalaisista tutkijoista koos-
tuva ryhma loi ennen muuta tieteellisen tutkimuksen tarkoituksiin noin 20 vuotta sitten.
PANDASIlla viitataan teoriaan akillisesta neuropsykiatrisesta taudista, joka seuraa
streptokokki-infektiota, mutta joka ei aiheuta aivokuvauksissa tai selkdydinnesteessa
havaittavia immunologisia muutoksia. Neuropsykiatrisilla hairi6illa tarkoitetaan akkia
alkavia pakko-oireita tai -liikkeitéa ("tics”). PANDASIn esitetdén olevan ikaan kuin sisar-
tauti jo kauan tunnetulle taudille nimeltd Sydenhamin korea. Vuonna 2010 samat tutki-
jat korjasivat hypoteesiaan ja loivat kasitteen PANS (“Paediatric acute onset neu-
ropsychiatric syndrome”). PANS-diagnoosiin ei enda vaadita nayttda edeltavasta
streptokokki-infektiosta, vaan teorian mukaan taudin voisi laukaista miké& tahansa in-
fektio. (ks liite 1)
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Sydenhamin koreassa A-ryhman streptokokkibakteerin pintarakenteet muistuttavat
myOs munuaisissa, sydamessé, nivelnesteessa ja aivoissa l6ydettyja pintarakenteita.
Kun tarkoitus on tuhota streptokokkibakteeria, elimisto tekee virhereaktion hydkkaa-
malla myds naita omia kudoksia kohtaan. Tallaisen reaktion lopputuloksena voi puh-
jeta autoimmuunitauti. Sydenhamin korea -potilas saa akillisia, eparytmisia ja epatar-
koituksenmukaisia raajojen ja kasvojen pakkoliikkeitd. My6s persoonallisuus saattaa
muuttua. Aivoissa tapahtuva autoimmuunireaktio on tunnistettavissa selkaydinnes-
tettd tutkimalla. Tauti saadaan hallintaan hoitamalla streptokokki-infektio antibiootilla.
Hoito on pitk&, koska silla ennen muuta halutaan suojata sydanta. Jos oireet ovat vai-
keita, voidaan kayttdd myds ns. immunomodulatorisia hoitoja, mm. suonensisaista im-
munoglobuliinia eli IVIG:ta. Niilla vaikutetaan elimistdn puolustusjarjestelmaan. Immu-
nomodulatoriset hoidot eivét kuitenkaan ole aina tarpeen edes Sydenhamin koreassa,
koska oireilla on taipumus ajan oloon lieventya ja havita.

PANDAS -potilaiden &killiset tic-oireet ja pakko-oireet johtuvat hypoteesin mukaan
my0s streptokokki-infektiosta jonkin tuntemattoman immunologisen mekanismin
kautta. PANS -potilailla streptokokki-infektiota ei ole osoitettavissa, eika muistakaan
infektioista tarvita objektiivista nayttéd. PANS voidaan diagnosoida, kun potilaalla on
1) &killisesti iimestyneita pakko-oireita 2) &killisesti ilmestyneitd muitakin vakavia neu-
ropsykiatrisia oireita, eika voida keksia muuta syyta oireille. Hypoteesin tekijat sano-
vat, etta naita poissuljettavia tauteja ovat mm. Sydenhamin korea, autoimmuuniperai-
nen aivotulehdus (enkefaliitti), neuropsykiatrinen lupus, keskushermostovaskuliitti
sek& Touretten oireyhtyma.

PANS-potilaiden sairastumisen arvellaan aiheutuvan immunologista syista. Hypotee-
sin tekijat vaittavat, ettéd jopa 80 prosentilla [6ytyy ndyttda jonkinlaisesta immunologi-
sesta poikkeavuudesta, mutta spesifid immunologista poikkeavuutta ei ole kuitenkaan
voitu osoittaa. Hypoteesin tueksi ei ole toistaiseksi |6ydetty varmistusta.

Dysautonomialla tarkoitetaan, ettéd autonominen hermosto reagoi poikkeavasti. POTS
(postural ortostatic tachycardia syndrome) méaaritellaan siten, etté henkilélle tulee
epamiellyttavia oireita pystyasennossa. Testaustilanteessa néhd&én poikkeava puls-
sin nousu ilman verenpaineen laskua henkildn noustessa makuuasennosta seiso-
maan. Aikuisilla pulssin nousun pitaa olla vahintdan 30/minuutti. Nuoruusikaisten raja-
arvona on pidetty pulssin nousua 40/minuutti. POTS -diagnoosi vaatii henkilon tes-
taamista ns. TILT-poydalla. (Kizilbash ym 2014, Steward ym 2018). Pystyasentoon
liittyvia epamiellyttavia oireita ovat etenkin huimaus, heikotus ja sydamentykytys.
Usein raportoidaan myos kognitiivisia vaikeuksia, aivosumua, n&kohairigita, paansar-
kya, kalpeutta ja vapinaa. POTSin syyta ei varmuudella tunneta, mutta se assosioituu
usein tavallista pidemp&én virusinfektioon, hypovolemiaan (veren epé&normaalin pie-
neen tilavuuteen) ja poikkeavan pitkdan vuodelepoon. On esitetty, ettd POTSin syn-
nyssd immunologisilla mekanismeilla olisi merkityst&, mutta tieteellistd naytt6a asiasta
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ei ole saatu. Tuoreen katsauksen mukaan varmimmin tehoavana hoitona pidetaan
nesteytysta ja riittdvaa suolan saantia. Myos fyysinen harjoittelu on osoitettu tehok-
kaaksi. Lad&kehoidoista ei ole korkealaatuisia tutkimuksia (Steward 2018).

Jotkut kliinikot katsovat, ettéa potilaiden kokema uupumus, univaikeudet, huimaus,
migreeni, jatkuva pahoinvointi, fibromyalgia-tyyppiset kivut tai nivelten ylilikkuvuus
johtuisivat POTSista. Ainakin kaksi tutkimusta todistaa, ettd kyseessa on samanai-
kaissairastavuus, ei syy- seuraussuhde (Ojha ym 2011, Chelimsky ym 2015). Myd&s-
kaan nivelten ylilikkuvuus ei vaikuta olevan syy autonomisen hermoston oireille tai
muille, usein samanaikaisesti esiintyville toiminnallisille kivuille (Chelimsky ym 2016).

Sosiaali- ja terveysministeriéssa on valmisteilla myds aikuisten toiminnallisten hairi6i-
den hoidon jarjestamista pohtiva mietintd. Siind sanotaan, etta "vaikka potilaiden toi-
mintakyky saattaa olla vaikeasti alentunut, heill& on vaikeuksia saada esim. sairaus-
vakuutuslain mukaisia etuuksia sen vuoksi, etté oikeus/korvauskaytannén mukainen
nayttd sairaudesta puuttuu. Toisaalta he saattavat saada esim. vammaispalvelun
kautta lagdketieteellisesti arvioituna liiallisia tai jopa vammaisuutta lisdavia tukitoimia.
Sairausvakuutusjarjestelman mahdollisuudet kuntoutumisessa ja toimintakyvyn pa-
lauttamisessa olisi huomioitava, eika ohjata potilasta pitkaaikaisille sairauslomille tai
tyokyvyttémyyselakkeelle.” Muistiossa ehdotetaan tertidaritasoisten osaamiskeskus-
ten (tydryhma tai yksikkd, tai virtuaalinen poliklinikka) perustamista sairaanhoitopiirei-
hin tai maakuntatasolle, mahdollisesti kuntoutustutkimusyksikdihin. (Toiminnallisten
hairididen hoidon jarjestaminen — tydryhmamuistio 2017).

3.2 Uupumusoireyhtyma (CFS) omana
toiminnallisena hairibnaan

Uupumusoireyhtyma (Krooninen vasymysoireyhtymé, CFS) poikkeaa muista toimin-
nallista hairidista. Siitd on kaytetty kirjallisuudessa myds nimitysta myalginen enkefa-
liitti tai myalginen enkefalopatia (ME), joten lyhenteena voidaan kayttaad CFS/ME. Yh-
dysvaltalainen Institute of Medicine (IOM) ehdotti vuonna 2015, ettd oireyhtymasta
siirryttaisiin kayttamaan nimeda SEID (systemic exertion intolerance disease).

CFS on kuvattu jo 1980-luvulla (Werker ym 2013). Aiemmin puhuttiin yleisimmin
neurasteniasta tai "sankytapauksista” (Shorter 1993). Kansainvalisessa kirjallisuu-
dessa CFS:aa kasitelladn omana kokonaisuutenaan, ja sille on omat hoitosuosituk-
sensa. Kyseessa on tilanne, jossa vaikeaan pitkdaikaiseen vasymykseen yhdistyy ai-
nakin joitakin muita oireita. Keskeista on, etta vahaisestakin rasituksesta seuraa huo-
novointisuutta, joka kestaa yli 24 tuntia. Uni ei virkista. Keskittymiskyky voi myos hei-
kentyé ja potilaalla voi olla kurkku-, lihas- tai nivelkipuja tai paAansarkya.
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Esimerkiksi IOM korostaa, etté kyseessé on vakava, krooninen, monimuotoinen todel-
linen sairaus, joka usein rajoittaa potilaiden elamaa merkittavasti (IOM 2015).

Koska diagnostiset kriteerit vaihtelevat, esiintyvyytta on vaikea arvioida tarkasti.
USA:ssa, Britanniassa ja Hollannissa esiintyvyyden on lapsuus- ja nuoruusiassa ra-
portoitu vaihtelevan 0.06 ja 2,05 %:n valilla (Johnston ym 2013, Werker ym 2013,
NICE 2017). Aikuisilla potilaiden oman ilmoituksen mukaan CFS:n esiintyvyys on 3,5
%, mutta ammattilaisten arvion mukaan CFS-kriteerit tayttaa 0.8 % vaestosta (Paster-
nack 2017). Suomessa ladkarit eivat ole juurikaan tavanneet kayttad CFS-diagnoosia.
Vuosina 2000-2012 Suomen erikoissairaanhoidossa asetettiin CFS -diagnoosi ainoas-
taan 327 kertaa. Taman perusteella laskettiin sairauden ilmaantuvuudeksi Suomessa
0.56/100 000 henkeda/vuosi (Skufca ym 2017).

WHO suosittaa kayttaméaan CFS:std diagnoosinumeroa G93.3, suomeksi "Virusinfek-
tiota seuraava vasymysoireyhtyma”. Maininta virusinfektiosta saattaa kuitenkin olla
harhaanjohtava, koska infektioetiologiaa ei ole osoitettu. Infektion selvittAmistakaan ei
nykyisissa hoitosuosituksissa pidetéa tarpeellisina kuin erityistapauksissa (Rowe ym
2017, NICE 2007, Royal College of Paediatrics and Child Health).

Uupumusoireyhtymasta toipuminen on hyvin hidasta. Aikuisista vain pieni osa saavut-
taa entisen toimintakykynsa (Pasternack 2017). Vaikka ennustetta on padasiassa tut-
kittu vain pienilla ryhmilla, yleinen kasitys on, etta lasten ja nuorten ennuste on huo-
mattavasti parempi kuin aikuisilla (NICE 2007, Smith ym 2014). Melko tuore tutkimus
Hollannista totesi, etta kaksi kolmasosaa nuorista oli kdytannéssa kokonaan toipunut
kuudessa kuukaudessa, mikali he olivat saaneet kognitiivista kdyttaytymisterapiaa in-
ternetin valityksella. Nettiterapian erityispiirteitéa oli mm. se, etté tukea tarjottiin saman-
aikaisesti seka nuorelle ettd vanhemmille, ja terapeutti oli yhteydessa myoés potilaan
koulun oppilashuoltoon. Nettiterapiaa verrattiin tutkimuksessa "tavanomaisiin hoito-
muotoihin”. Nailla Hollannissa tarkoitetaan yksild- tai ryhméakuntoutusta, kognitiivis-
behavioraalista terapiaa (CBT) ja terapiaa, jossa rasitusta lisdtdan asteittain (graded
exercise therapy GET) tai ndiden yksil6llisesti valittuja yhdistelmid. Tavanomaista hoi-
toa saaneista 12-18 vuotiaista nuorista 8 % toipui kuudessa kuukaudessa, nettitera-
piaa saaneista 63-66 % (Nijhof ym 2012). Valitettavasti tutkimuksessa ei kerrottu, mi-
ten intensiivisesti verrokkiryhmaa oli hoidettu. Tutkimustuloksia CFS:n mahdollisesta
spontaanista paranemisesta ei I6ytynyt.

Vaikka CFS toisaalta on saanut oman diagnoosinumeronsakin, l&éketieteen kansain-
valinen valtavirta on useissa lansimaissa naihin paiviin asti epardinyt CFS-diagnoosin
asettamisessa, eika aiheen tutkimusta ole juuri rahoitettu (Maxmen 2018). Laéakarei-
den on vaikeaa tehda diagnoosia hairiésta, jonka syntymekanismia ei tunneta ja jonka
diagnostiset kriteerit vaihtelevat. Oireet ovat fyysisia mutta menetelmilla, joilla muita
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tauteja tutkitaan, ei potilaasta I6ydetda yhdenmukaisesti poikkeavia 16ydoksia. Potilaat
ovat usein turhautuneet ladkareiden toimintaan.

3.3 Uupumusoireyhtyman hoitosuositukset

Iso- Britannian Royal College of Paediatrics and Child Health (RCPCH) julkaisi kan-
sallisen, nayttdon perustuvan hoitosuosituksen lasten ja nuorten CFS/ME:sta vuonna
2004. Vuonna 2007 julkaistiin NICE:n (National Institute for Health and Care Excel-
lence) seka aikuisia ettéa lapsia koskeva, nayttéon perustuva hoitosuositus. Vuonna
2017 julkaistiin brittikliinikoiden oma, edella mainittuja suosituksia lyhyempi kaytannal-
linen esitys siitd, miten CFS:aan tulisi suhtautua (Bridgen ym. 2017).

USA:ssa tehty tuore hoitosuositus on yleisluontoisempi kuin nama Iso-Britanniassa
julkaistut suositukset (Centers for Disease Control and Prevention 2017/2018). My&s
ainakin Hollannissa on julkaistu oma suositus CFS:n hoidosta (Nederlandse Internis-
ten Vereniging 2013).

Kaikki hoitosuositukset ovat paaperiaatteiltaan samanlaisia. Kaikissa todetaan, etta
CSF on hankinnainen, pitkdkestoinen, monioireinen ja usein vaikeasti invalidisoiva
sairaus. CFS -diagnoosi voidaan asettaa, kun toimintakykya heikentéava vasymys on
pitkakestoista eika nukkuminen helpota sita. Pitkdkestoisuuden rajana pidetdan usein
kolmea kuukautta. Tyypillisesti rasitus pahentaa oireita ("post exertional malaise”) ja
muut samantapaisia oireita aiheuttavat taudit on suljettu pois. Oireilua voi edeltaa vi-
rusinfektio tai trauma, mutta aina tallaista laukaisevaa tekijaa ei havaita. Yhdessékaan
suosituksessa ei kasitella oireyhtyman syntymekanismeja.

Brittisuosituksissa todetaan mm. etta potilaalle ja perheille tulisi kertoa uupumusoi-
reyhtymasta mahdollisimman varhain. Pitaa myos selittaa, etta testeilla ja tutkimuk-
silla pyritdé&dn ennen muuta sulkemaan pois muut vakavat hoidettavat taudit. Kaikkien
terveydenhuollon ammattilaisten tulisi tuntea CFS ja sen hoidon paaperiaatteet, mutta
oirehtiva lapsi tai nuori tulee lahettda lastenlddkéarille kuuden viikon sisalla.

Hoitosuosituksissa luetellaan tarpeelliset, padsaéntoisesti yhtenevaiset tutkimukset.
NICE:n suosituksessa todetaan, etta kallistuskoetta (TILT), aivorunkovasteiden tes-
tauksia tai ihon séahkdnjohtavuustutkimuksia ei paasaantoisesti pida tehda.

On tarkeda, ettd kaikki osapuolet, niin potilas, perhe kuin hoitoon osallistuvat ammatti-
laiset ymmartavat, ettd kyseessa on pitkaaikaissairaus, jossa oireet saattavat vaih-
della paivittdin ja josta toipuminen on hidasta. Vaikka noudatetaan tiettya sovittua
hoito-ohjelmaa, hoitojen yksityiskohdista paatetdaan yhdessa potilaan/perheen kanssa.
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Jokaisen potilaan hoidon koordinaatiovastuuseen nimetaan yksi terveydenhuollon am-
mattilainen, mutta koko hoitavan tiimin on tunnettava tauti ja sen hoitotavat. Hoito on
kokonaisvaltaista (holistista): hoidetaan paitsi oireita, myds toimintakykyé ja elaméan-
laatua. Uneen, lepoon, ravitsemukseen ja eri toimintojen rytmitykseen kiinnitetaan pal-
jon huomiota. Kognitiivis-behavioraalinen psykoterapia (CBT) ja asteittain lisdantyva
rasitus (graded exercice therapy GET) ovat erityishoitoja, joita pitdisi tarjota kaikille
potilaille, vaikkakaan kaikki potilaat eivat niita halua. CBT:n tavoitteet ja keinot on suo-
situksessa kuvattu tarkkaan. On selvad, ettei mika tahansa psykoterapia ole sama
asia kuin CFS:aan sopiva lahestymistapa. Tarkoitus ei ole selvitella oireilun syntysyita
vaan oppia elamaan oireiden kanssa.

Kaikissa hoitosuosituksissa puhutaan myés potilaan rasituksensiedon huolellisesta ar-
vioinnista ja rasituksen asteittaisesta lisddmisesta. Ohjaajalla pitaa olla riittava koulu-
tus ohjauksen antamiseen. Hanen on mm. ymmarrettava, ettd uupumusoireista karsi-
van pdivat vaihtelevat, eika rasituksensiedosta kerro fyysinen suorituskyky rasituk-
sessa, vaan vasymys rasitusta seuraavien paivien aikana. Koko moniammatillisen tii-
min on tiedettava riittdvasti taudista ja mm. siitd, ettéd toipuminen kestaa viikkoja, kuu-
kausia tai jopa vuosia.

Australiassa noudatetaan brittilaisia hoitolinjoja (Knight 2014, Bridgen 2017, liitteet 2
ja 3). Keskeisena pidetaan koulunkaynnin varmistamista; kaikki muut rasitukset ovat
toissijaisia. Jos vasymys on sen verran lievaa, etta siitd selviaa jattamalla harrastuk-
set ja lepdamalla viikonloput, suositellaan [&hetettd erikoissairaanhoitoon kuuden kuu-
kauden sisélla oireilun alkamisesta. Jos oireilu on vaikeampaa, lahete pitaisi tehda 3-
4 kuukauden kuluessa tai jopa valittémasti. Erikoissairaanhoidossa panostetaan toi-
minnalliseen kuntoutukseen painottaen erityisesti koulunkayntia. Moniammatillisessa
tiimissa on laéketieteen, opetuksen, kliinisen psykologian ja toimintaterapian edustaja.
Toimintakyky& arvioidaan monitahoisesti ja hoito suunnitellaan yksil6llisesti. Mahdolli-
sessa kognitiivisessa psykoterapiassa pyritdan muuttamaan vasymyksen kierretta yl-
lapitavia kognitiivisia kasityksia ja kayttaytymista. Jos nuori ei kykene kdymaan kou-
lua, jarjestetaan 2 viikon kuntoutusjakso osasto-olosuhteissa. Ensimmaiselld hoitovii-
kolla aloitetaan terapiat samalla kun koulunkayntia jatketaan sairaalaolosuhteissa.
Sairaalan pedagogi on yhteydessa nuoren omaan kouluun. Toisella hoitoviikolla kou-
lunkaynti pyritdan siirthmaan omaan kouluun. Sairaalajakson jalkeen joku hoitavan tii-
min jasen jatkaa tapaamista aluksi kerran viikossa, myohemmin parin viikon vélein.
Edistymisen seurantaan kytketaan myds paikalliset terveydenhuollon ammattilaiset.
Seurantaa jatketaan minimissdan 12-18 kuukauden ajan.

Yhdessakaan kansallisessa hoitosuosituksessa ei suositella spesifeja ladkehoitoja.
Oireita helpottavia ladkkeita voi kayttdd esimerkiksi kipuihin. Koska vuorokausirytmi
menee CFS-potilailta helposti sekaisin, unen uudelleenrytmitykseen saatetaan myds
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tarvita l1adkkeita. CFS on psyykkisesti koetteleva tauti, ja monet ahdistuvat tai masen-
tuvat. Naihin psyykkisiin oireisiin nuoret saattavat tarvita laakitysta. Hoitotiimiin tulisi
siksi kuulua psykiatri, tai psykiatrin tulisi olla helposti konsultoitavissa.

Vaikka kansalliset hoitosuositukset puoltavat CBT:ta ja GET:ia uupumusoireyhtymén
hoidossa, hoitoja on edelleen kehitettava. Vuonna 2017 valmistuneessa suomalaisra-
portissa nayttda CBT:n ja GET:n tehosta pidettiin kohtalaisena (Pasternack ym 2017).
Hollannin mallissa 12-18 vuotiaille nuorille CFS -potilaille suunnattu nettiterapia todet-
tiin erittain vaikuttavaksi, mutta "tavanomaista hoitoa” saaneista kuudessa kuukau-
dessa toipui vain 8 %. Tutkimuksesta kirjoitetussa artikkelissa ei kerrota, moniko "ta-
vanomaista” hoitoa saaneista sai "tavanomaista” CBT:ta tai GET:ia (Nijhof 2012).

3.4 Toiminnallisten neurologisten sairauksien
hoitosuositukset

Haastatellut ulkomaalaiset asiantuntijat, brittilainen ja hollantilainen lastenneurologi,
kertovat, ettd heidan nykyiset hoitokaytanténsé ovat muotoutuneet kliinisen kokemuk-
sen ja kansainvalisten kontaktien myota. Julkaisujen kirjoittaminen on kuitenkin vai-
keaa, kun tutkimukseen perustuvaa tietoa ei juuri ole.

Aiemmin puhuttiin yleisesti hermosairauksista, konversiohairidista tai psykogeenisista
oireista, ja potilaat ohjattiin parantoloihin tai psykiatrin hoitoon (Fabritius 1940). Kun
tuolloin ei ollut kaytéssa kuvantamis- tai muita tutkimuksia, joilla tauteja olisi voitu to-
dentaa, ndma ja monet muutkin sairaudet méariteltiin oireiden perusteella. Potilaita
hoidettiin pitkid ajanjaksoja parantoloissa.

Ainoa kasiin saatu kansallinen, kirjallinen hoitosuositus on tehty Skotlannissa vuonna
2012 (Healthcare Improvement Scotland). Siind kerrotaan, ettd toiminnalliset neurolo-
giset hairiot tulevat yhteiskunnalle hyvin kalliiksi. Aikuispotilaista 27 % ei selvityksen
mukaan kyennyt lainkaan tdihin. He kayttivat hyvin paljon terveyspalveluja. Ennen
diagnoosia 50 % potilaista hakeutui terveydenhuollon paivystyspalveluihin toistuvasti.
Asianmukaisen diagnoosin asettamisen jalkeen tama luku putosi 18 %:iin.

Skotlantilaissuosituksessa todetaan, etta keskeinen hoidon elementti on hyva kommu-
nikaatioyhteys potilaan ja laékarin valilla. Neurologisesti oireilevat tarvitsevat neurolo-
gia selittamaan potilaalle (ja perheelle) oireen luonteen. Neurologin tulee osoittaa ym-
martavansa oireiden olevan todellisia. Samalla han voi kuitenkin selittdd, mista han
tietad, etteivét oireet johda henkea uhkaaviin komplikaatioihin ja etta oireista on mah-
dollista toipua. Apuna voidaan kayttaé esimerkiksi kokeita, joissa toiminnallisesti hal-
vaantunut kayttaytyy eri tavoin kuin hermovaurion saanut (Stone ja Edwards 2012).
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Potilaille tulisi olla saatavilla ymmarrettavaa lisatietoa mm. osoitteista www.nonepilep-
ticattacks.info ja www.neurosymptoms.org.

Mikali informaatio ei riitd, tarvitaan kuntoutusta asiaan perehtyneessa yksikossa.
Skotlantilaissuosituksessa todetaan, ettd mikd tahansa kuntoutus tai terapia ei kuiten-
kaan toimi. My0s terapeutin on luotettava hoitavaan neurologiin. Jonkin verran nayt-
t6a on lyhyesta, tarkoitukseen réaatalodidysta kognitiivis-behavioraalisesta terapiasta
(Sharpe ym 2011). Suosituksessa sanotaan myds, etta mikali oireilu on vaikeaa, tarvi-
taan hyvin monimuotoista, moniammatillista hoitoa, joita varten tarvitaan erityisia
osaamiskeskuksia. Kirjoittajat toteavat, etta hoito on vaativaa: paradoksaalisesti vai-
keimmin oireilevien on vaikeinta sitoutua hoitoon.

Ainoan PANS/PANDAS —potilaiden hoitosuosituksen on kirjoittanut alkuperaisen hy-
poteesin tehnyt, noin 15-20 henkinen, tutkijaryhm&. Suositus on julkaistu neljana eril-
lisjulkaisuna. Kirjoittajat kertovat, etté hoitosuositus perustuu kliiniseen kokemukseen
eika tutkimukseen, mutta hoitosuosituksen laatimisessa on kuultu lastenpsykiatreja,
lastenlaakareita, infektiolaakareitd seka mikrobiologian, neurologian, neuroimmunolo-
gian, immunologian ja reumatologian ammattilaisia, joita kuitenkaan ei ole julkaisuissa
nimetty. (Swedo ym. 2017, Thienemann ym. 2017, Frankovich ym. 2017, Coo-
perstock ym. 2017)

PANS/PANDAS -suositus korostaa, etté potilas, jonka neuropsykiatriset oireet alkavat
akillisesti, on tutkittava perusteellisesti my6s neurologian, ei vain psykiatrian osalta.
Itse hoito jakautuu kolmeen paéaiheeseen: on hoidettava 1) psyykkisia ja kayttayty-
misoireita, 2) mahdollisesti taustalta 16ytyvaa infektiota 3) immuunipoikkeavuutta, jos
siitd saadaan nayttéa (Swedo ym. 2017). Psyykkisten ja kayttaytymishoitojen aloitta-
minen on ensisijaista, koska psyykenlaakkeiden vaikutus alkaa hitaasti, eika kayttay-
tyminenk&&én muutu yleensa ennen kuin 12-16 terapiakerran jalkeen (Swedo 2017,
Thienemann ym. 2017). Immuunijarjestelmaan vaikuttavia hoitoja pitaa tutkijaryhman
mukaan harkita keskivaikeasti tai vaikeasti oireileville. Ensisijainen hoito on kortikoste-
roidit, vaikka monet kliinikot suosivatkin kaytanndssa suonensisaista IVIG:ta. Vaikeim-
missa tai kroonisimmissa tapauksissa kirjoittajat suosittelevat pidempié tai suurem-
piannoksisia kortikosteroideja. Jos sairaus uhkaa henked, suositellaan plasmanvaih-
toa yksin tai yhdessa IVIG:n, suonensisaisten kortikosteroidien ja rituksimabin kanssa
(Frankovich ym. 2017).

Kirjoittajat kertovat myos, ettd vaikka heilld ei ole tutkimusnayttdé asiasta, he ovat ta-
vanneet antaa potilaalle hoitojen alkuvaiheessa kymmenen paivan antibioottikuurin.
Sen tarkoitus on hoitaa mahdollinen streptokokki-infektio, oli bakteerista saatu naytt6a
tai ei (Cooperstock ym. 2017).

27


http://www.nonepilepticattacks.info/
http://www.nonepilepticattacks.info/
http://www.neurosymptoms.org/

SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION RAPORTTEJA JA MUISTIOITA 17/2018

Ongelma edelld kuvatuissa IVIG — ja LDN-hoidoissa on se, ettei niiden vaikuttavuu-
desta ole tieteellista nayttdd. Hoitoja koskevat tutkimukset ovat laadultaan heikkota-
soisia ja kesken&an ristiriitaisia. Immunomodulatoristen hoitojen ohella on tyypillisesti
annettu my6és muuta hoitoa, mm. psyko-, fysio- ja /tai toimintaterapiaa. Tuorein
IVIG:sté julkaistu satunnaistettu, kontrolloitu tutkimus on vuodelta 2016. Tahan tutki-
mukseen osallistui 35 lasta. Tutkimuksen mukaan suonensisdinen immunoglobuliini-
hoito ei ollut tehokkaampi kuin lumehoito (plasebo). Tutkimuksen ehka merkittavin tu-
los oli oireiden haviamistaipumus: Pakko-oireet védhenivat molemmissa ryhmissé 12
viikossa kaikilta keskimaarin 55 % (+-33 %) alkuperéisesta tasosta. 24 viikossa vahe-
nemisté tapahtui 62 % (+-33 %). PANS /PANDAS -potilaiden ennusteesta ei ole jul-
kaistu muita tutkimuksia (Williams ym 2017, Mink 2017). LDN:sta tehty tutkimus on
viela vahaisempaa (Novella 2010). Selvityshenkilot eivat |6ytdneet tutkimuksia POTS-
potilaiden IVIG- tai LDN- hoidoista.

3.5 Ammattilaisten kokemus oireista ja
hoitokdytannaoista

Yliopistollisten keskussairaaloiden asiantuntijalaakarit totesivat haastatteluissa, etta
Suomessa ei ole ollut vakiintunutta kaytantda kayttda kroonisen vasymysoireyhtyman
diagnoosia, vaikka asiantuntijalaékarit olivat hyvin tietoisia oireyhtymasté ja sen hoito-
kaytannoista kansainvalisen kirjallisuuden ja kongressien perusteella. Suomessa pit-
k&aikaisesti vasyneet, paljon nukkuvat potilaat ohjautuvat usein neurologeille narko-
lepsiaselvityksiin. Kansainvélisissa CFS- julkaisuissa narkolepsiaa ei yleensa edes
mainita erotusdiagnostisena vaihtoehtona.

Useimmat yliopistosairaaloihin |&hetetyt potilaat ovat kulkeneet pitkan tien. L&a&éka-
rindkokulmasta tdma tarkoittaa, ettd monet potilaat ja perheet ovat ehtineet turhautua
ja tulla epailevaisiksi, kun lisda uusia oireita on ilmaantunut ja ne ovat kehittyneet vai-
keahoitoisiksi. Harva potilas valittaa pelkkaé rasituksen jalkeistéd uupumusta. Heilla on
uupumusoireen lisdksi pyortymisia ja kohtausoireita, rytmihairistuntemuksia, ai-
vosumua ja opiskeluvaikeuksia, eristaytymista ikatovereista ja lihomista. Tamanta-
paisten oireiden tutkiminen asianmukaisesti voi tarkoittaa usean erikoisalan asiantun-
temuksen yhteensovittamista.

Haastatellut julkisen sektorin laékarit tunnistivat PANS, PANDAS, POTS:n, dysauto-
nomian ja Ehlers-Danlos -syndrooman sairauksiksi, joista on olemassa jonkin verran
tieteellisiakin julkaisuja, mutta julkaisujen tasoa pidettiin heikkona. PANS-diagnoosista
suomalaisilla asiantuntijalaakareilla oli erilaisia kasityksia.
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Seka julkisen etta yksityisen sektorin [ddkareiden ndkemyksen mukaan tarkeinta on
sulkea pois vakavat, hoidettavissa olevat taudit. Julkisessa terveydenhuollossa toimi-
vien ladkareiden mukaan PANS, POTS, dysautonomia tai Ehlers-Danlos -diagnoosin
asettaminen on harvoin tarpeellista, koska taudeille ei olemassa spesifia, vakiintu-
nutta hoitoa, ja taudin kriteeritkin ovat epdmaaraisia. Heidan nakemyksenséd mukaan
dysautonomia ja POTS korjaantuvat, kun potilas toipuu muista oireistaan.

Osa asiantuntijalaakareista epaili, ettéd perheiden on vaikeaa hyvaksya toiminnallisen
hairion diagnoosia. Kommunikaatio on vaikeaa, koska vanhemmilla on suuri huoli lap-
sen hyvinvoinnista, ja heilla on tarve [0ytéda konkreettinen selitys huolestuttaville oi-
reille. Sahkoiset mediat ja lehtikirjoitukset ovat lisanneet huolestumisen kierretta. Jul-
kisen sektorin |&dkarit pitivat arveluttavana sita, etta yksityissektorin laakarit tarjoavat
lapsille ladkehoitoja, joiden tehosta ei ole todistettua nayttda. Kaikkiin laédkehoitoihin
liittyy myds sivuvaikutuksia ja merkittdvan haitan mahdollisuus, mik& on aina otettava
myd6s huomioon.

Tieteellinen tieto lisdantyy hitaasti, ei yksittaisten vaan useiden, toisiaan tukevien ja
taydentavien tutkimusten ja niista koottujen julkaisujen kautta. Jotta tieto voisi muuttaa
tai synnyttaa hoitokaytantoja, tiedon pitaa tayttaa tietyt tieteelliset kriteerit ja tutkimus-
ten tulosten pitaa olla toistettavissa. Julkisen terveydenhuollon laékarit kokivat epaon-
nistuneensa taman tiedon valittdmisessa. Yksityisella sektorilla toimivat l1aakarit ovat
kertoneet vapaammin erilaisista hypoteeseista, kun tutkittua tietoa ei ole ollut. He ovat
my0s antaneet perheille toivoa.

Potilaiden ja perheiden kertomuksissa kuvattu kiertiminen laéakarilta toiselle, epavar-
muus diagnoosista ja viiveet hoidon alussa tunnistettiin ongelmiksi my6s erikoissai-
raanhoidossa.

Suomalaiset asiantuntijaladkarit totesivat toiminnallisesti oireilevien lasten hoitamisen
olevan raskasta ja kuormittavaa. Vastaanottoon on varattava tavallista enemman ai-
kaa, jopa kaksi tuntia kerrallaan, eika péaivassa voi hoitaa monta saman tyyppisesti oi-
reilevaa. Vaikka keskittdmisen edut tunnistetaan, koetaan toisaalta, etté hoitovastuuta
on jaettava jaksamisen varmistamiseksi. Erdéssa yliopistosairaalassa oli ratkaistu
tdma siten, ettd yhdella 1&a&karilla oli samanaikaisesti hoidossaan vain noin viisi per-
hetta, joiden oli mahdollista ottaa ladkariin yhteyttda myds sovittujen vastaanottojen va-
lilla.

Kaikki haastatellut julkisen ja yksityissektorin laakarit pitivat suurimpana epékohtana
Sit, ettd lasten ja nuorten toiminnallisten hairididen hoitokéytannot ja -polut ovat sat-
tumanvaraisia. Pelkastaan yksittisen ladkérin asiaa koskevan kirjallisuuden tuntemus
ei riitd, koska hoitoon tarvitaan asiantunteva, moniammatillinen tiimi. Yliopistosairaa-
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loissa onkin herétty tdhan tarpeeseen ja niissé ollaan seka luomassa uusia hoitokay-
tanteita, etta perustamassa moniammatillisia tiimeja, joissa tiimin kaikkien jasenten on
perehdyttava toiminnallisten hairididen hoitoon. Haastatellut erikoislaékarit kertoivat,
ettd tekeilla on uusia jarjestelyja, joissa korostetaan vakiintunutta moniammatillista tii-
mi&. Tiimin kaikkien jAsenten on perehdyttava toiminnallisten héirididen hoitoon. Pyr-
kimyksena on toteuttaa yhteisvastaanottoja siten, ettd perheen ottaa vastaan kaksi
ammattilaista yhtaaikaisesti. Myés Suomen lastenneurologinen yhdistys on parhail-
laan laatimassa hoitosuositusta lasten ja nuorten vasymysoireyhtyman tutkimisesta ja
hoidosta.
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4  Pohdinta

4.1 Yleishuomioita

Perheiden kuvauksissa tuli voimakkaasti esiin tarjotun hoidon siiloutuminen oireitten
tai diagnoosien mukaisesti eri erikoisaloille. My6s asiantuntijalaakarit pitivat tata on-
gelmallisena.

Vaikka tuelle olisikin ollut tarvetta vaikeiden oireiden vaikuttaessa perheiden arkeen,
monet perheet eivat pitdneet lasten- tai nuorisopsykiatrista yksikkoa lapsen tarpeen
mukaisena hoitopaikkana. Aikuisten toiminnallisten oireiden hoidon jarjestamista poh-
tiva tydéryhma toteaa, etta psykiatrisen diagnoosin puuttuminen ei saisi olla este psy-
koterapian saamiselle. Sama koskee myds lapsia ja nuoria. My6s somaattisten eri-
koisalojen tulisi voida tarjota psyykkista tukea ja tilanteeseen soveltuvaa psykotera-
piaa, jos kyseessa on vaikea toiminnallinen oireilu. Vaikeasti oireilevan lapsen koko
perheelle on myos tarjottava tukea, silla johtuipa oire mista hyvansa, tilanne alkaa ai-
kaa myéten vaikuttaa koko perheen vointiin ja dynamiikkaan.

Lasten ja nuorten hoidon on oltava intensiivista. Koulunkaynnin keskeytyminen oirei-
lun vuoksi johtaa nopeasti yha pahenevaan kierteeseen. Nuoruuden kehitykseen kuu-
luvat lapsuudesta irtautuminen, omaan iképolveen sulautuminen ja identiteetin muo-
dostaminen. Kehitystehtavien lapikayminen onnistuu huomattavasti helpommin, kun
nuori pystyy kdaymaan koulua ikatovereittensa rinnalla. Koulunkaynnin tarkeytta on
muistettava korostaa my6s nuoria kohtaavien ammattilaisten koulutuksessa.

Kansainvaliset CFS-hoitosuositukset suosittelevat mahdollisimman nopeaa diagnoo-
sia ja kuntoutuksen valitonta aloittamista. Mikali toipuminen ei etene odotetusti tai il-
maantuu uusia oireita, alkuperaista diagnoosia pitaisi tarkistaa. Selvityshenkildlle tuli
perheiden kertomuksia lukiessa tunne, ettd suurimmalle osalle lapsia olisi voinut aset-
taa CFS- diagnoosin melko nopeasti oireiden alettua. Osa myéhemmin ilmaantuneista
oireista olisi ndin ehka pystytty valttamaan. Kliinisessa tydssa ei tarvinne péaésta sa-
manlaiseen tarkkaan diagnostiikkaan kuin silloin, kun tehdaan tieteellisia hoitotutki-
muksia. Keskeisinta lienee vakuuttuminen oireilun toiminnallisesta luonteesta.

Tahan selvitykseen osallistuneiden lasten IVIG- ja LDN -hoidot herattavat kummas-
tusta ladkareissd mm. sen takia, ettd hoidoista ei |0ydy tieteellista nayttéa. Mitkaan
kansalliset suositukset eivat puolla naita lAdkehoitoja. Hoito voi aiheuttaa my6s haitta-
vaikutuksia, kuten tromboembolian (verisuonen tukkeutumisen verenkierron kautta
tulleen hyytyman takia), munuais- ja keuhkovaurion, aseptisen aivokalvontulehduksen
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tai hemolyyttisen anemian. Koska IVIG on verituote, on myds mahdollista, etta varo-
toimista huolimatta ladkkeen annon yhteydessé potilaaseen siirtyy jokin toistaiseksi
tunnistamaton taudinaiheuttaja.

Ainoa diagnoosi, joka ilmeisesti oli yhteinen kaikille 1VIG:ta saaneille potilaille, oli
POTS. POTSin hoidosta kummallakaan laakkeelld, IVIG:lla tai LDN:II&, ei ole yhtdén
tieteellistd julkaisua. IVIG-hoidon tehosta PANS -potilaille 16ytyi yksi, edella selostettu
tutkimus. Sen perusteella vaikuttaa todennakoiseltd, ettéa hoidolla on merkittava lume-
vaikutus.

Toiminnallisen hairién spesifin hoidon puuttuessa hoito tahtaa potilaan kuntoutumi-
seen. Sen periaatteet ovat kaikille hairidille samat. Siihen tarvitaan toiminnallisiin hairi-
oihin perehtynyttd moniammatillista tiimia. Tallaisten puuttuessa on ymmarrettavaa,
ettd monet ladkarit ovat olleet haluttomia antamaan lapselle esimerkiksi CFS-diagnoo-
sia. Kuntoutustiimien puuttuminen on kasvattanut myds yksityisladkareiden tarvetta
"keksia jotain”. Osa yksityisladkareista on saattanut aivan vilpittémésti uskoa kokeelli-
siin 1&dkehoitoihin, vaikka tieteellistd nayttda niiden tehosta ei ole ollut (Novella 2010).

4.2 Hoidon porrastus ja tyonjako

Nykyisessd suomalaisessa lasten ja nuorten hoitojarjestelméassa hoitoon voidaan ha-
keutua terveysaseman omaldadkarin, paivystyksen, kouluterveydenhuollon tai yksityis-
laakarin kautta. Toiminnallisia hairiéita voidaan selvittda ja hoitaa kaikilla terveyden-
huollon tasoilla. Esimerkiksi NICEn suosituksessa todetaan kuitenkin, etta vaikka
yleislaéakari (perheldékari) voi hoitaa aikuisen kroonista vasymysoireyhtymaa, lasten
ja nuorten kroonisen vasymysoireyhtyman diagnostiikka ja hoitovastuu tulisi ohjata
lastenladkareille. Ohje on toki tehty Britannian olosuhteisiin. Britanniassa lastenlagkéa-
reitd on myos perusterveydenhuollossa.

Suomessa melkein kaikki lapsipotilaat joudutaan, ainakin toistaiseksi, ohjaamaan eri-
koissairaanhoitoon diagnoosia varten. Erikoisala vaihtelee sen mukaan, mik& on poti-
laan johtava oire. Jos se on Kipu, potilas ohjautunee lastenreumatologiaan erikoistu-
neelle ladkarille. Jos heréé epaily infektiokierteesta tai immuunijarjestelmén ongel-
mista, lapsi ohjataan lasten infektioladkéarille. Jos johtava oire on uupumus, lapsi tai
nuori ohjataan lastenneurologille, koska narkolepsian poissulkemista pidetaan valtta-
mattdmand. Lastenneurologeja on kuitenkin vahan, eikd voida olettaa heidéan hoita-
van kaikkia toiminnallisista oireista karsivid. Tuleva lastenneurologien laatima CFS-
hoitosuositus ottanee tdhan kantaa.
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Suomessa erikoissairaanhoitoon ei nayta vakiintuneen tahoa, jonka vastuulle kuuluisi
toiminnallisesti oireilevien hoito. Somaattisten erikoisalojen laékarit ovat olleet taipu-
vaisia tarjpamaan hoitovastuuta psykiatrialle. Siellahan on totuttu oirediagnooseihin ja
hitaaseen toipumistahtiin. Teoriassa psykiatria voisikin olla hyva vastuutaho toiminnal-
listen hairiiden hoitoon, mutta psykiatriankin ammattilaiset tarvitsevat lisdkoulutusta
toiminnallisten hairididen luonteen ja kuntoutuksen ymmaéartamiseen. Toisaalta kansa-
laisilla saattaa yha olla suuri kynnys ottaa vastaan palveluja psykiatrialta, kuten tassa-
kin selvityksessa ilmeni.

Neurologisten ja neuropsykologisten oireiden selvittely kuuluu kaikkialla maailmassa
neurologeille. Esimerkiksi Britanniassa toiminnalliset neurologiset hairiét pyritdan kes-
kittdmaan muutamiin keskuksiin, joihin kertyy nain riittdvasti kokemusta ja osaamista.
Naita hairidita on vahan: esimerkiksi vuodeosastoa tarvitsevia lapsipotilaita on vuosit-
tain kymmenkunta Newcastlen yliopistollisessa sairaalassa, jonka vastuuvaesto on
kooltaan n. 3,5 miljoonaa. Asiantuntijat korostavat koko hoitotiimin riittévaé kokemusta
ja sitoutumista potilaidensa hoitoon. Ammattinimikkeella on vahemman merkitysta
kuin ammattilaisen henkildkohtaisilla ominaisuuksilla ja motivaatiolla.

Hoidon keskittamisratkaisuja tehtdessa on muistettava, ettd suomalaiset asiantuntija-
laakarit totesivat toiminnallisesti oireilevien lasten hoitamisen olevan raskasta ja kuor-
mittavaa. Voi olla, etta tydn kuormittavuus olisi paremmin hallittavissa yksikdissa,
jossa toiminta on moniammatillista ja my6s tydnohjaus on jarjestetty.

Erityinen pulma on se, ettd lastentautien ja lastenneurologian klinikat ottavat yleensa
hoitaakseen vain alle 16- tai alle 17-vuotiaita. Aikuisten palveluissa ei valttamatta
osata ottaa huomioon nuorten erityispiirteitd. Monet 16-20 -vuotiaat asuvat viela ko-
tona. Lapsuuden perheella on yha suuri merkitys nuoren elaméassa, vaikka lain mu-
kaan 18-vuotias vastaakin itse itsestdén. Lukiota tai ammattikoulua kéyvan nuoren
koulutuksen keskeytyminen on tulevaisuuden kannalta tuhoisampaa kuin tydelaméassa
olevan pitkatkdan sairauslomat. Persoonallisuus vakiintuu keskiméérin ehka 22 ika-
vuoden paikkeilla, mutta hermoston kehitys jatkuu noin 24-25 vuotiaaksi asti (Sawyer
ym 2018). Kehityksen keskeneraisyys ja usein myds mm. riippuvuus lapsuuden per-
heesta olisi syyta ottaa huomioon myds 18 vuotta tayttaneiden nuorten kohdalla.

Aikuisille on suunniteltu vaikeimmin oireilevien hoidon keskittdémista sairaanhoitopiirei-
hin/ maakuntatasolle. Vaikeasti oireilevia lapsia ja nuoria lienee Suomessa melko va-
han. Yliopistosairaaloiden lastenklinikat ovat jo nyt suunnittelemassa jérjestelyja toi-
minnallisesti oireilevien lasten ja nuorten hoitamiseksi. Koska lastenklinikoilla ei hoi-
deta taysi-ikaisia eiké aina edes taysi-ikaisyytta lahenevia nuoria, olisi hyva miettia,
pitaisiko aikuisille suunniteltuja keskuksia laajentaa hoitamaan myos nuoria. Mallina
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voitaisiin kayttdd syomishairioyksikdita. Niissékin hoito on kaytéannollista, pitkakes-
toista ja moniammatillista, eiké nuoren ika ole hoidon este. Selvaa on, ettéd keskuk-
sissa tarvitaan nuorisolaaketieteen erityisosaamista.

4.3 Kouluterveydenhuollon merkitys
hoitoketjussa

Monesti ajatellaan, etté lasten ja nuorten hoitojarjestelman kivijalka on neuvola ja kou-
luterveydenhuolto.

Terveydenhuoltolaki méaarittelee kouluterveydenhuollon tehtavéaksi ennaltaehkaisevan
hoidon. Lain 16 8:n mukaan kouluterveydenhuollon palveluihin siséltyy mm "oppilaan
erityisen tuen tai tutkimusten tarpeen varhainen tunnistaminen ja tukeminen seka pit-
k&aikaisesti sairaan lapsen omahoidon tukeminen yhteisty6ssé muiden oppilashuollon
toimijoiden kanssa seka tarvittaessa jatkotutkimuksiin ja -hoitoon ohjaaminen”. Tar-
kein menetelma, jolla erityisen tuen tarvetta tunnistetaan, ovat maaraaikaistarkastuk-
set. Vuosittaiset tarkastukset tekee terveydenhoitaja. 1., 5. ja 8. luokan ns. laajoihin
tarkastuksiin osallistuu my6s laakari.

Terveystarkastukset vievat paljon terveydenhuollon voimavaroja. Tiedetdan, etta kun-
nat ovat jarjestaneet kouluihin niukemmin tyévoimaa kuin mité tarvittaisiin edes maa-
raaikaistarkastusten lain mukaiseen suorittamiseen (Wiss ym. 2014). Erityisen tuen
tarve saattaa jadda tunnistamatta, mikali ongelma ei tule esiin maaraaikaistarkastuk-
sessa. Koululdékareilla on vain véahan aikaa ja mahdollisuuksia tehda tytaikansa puit-
teissa muuta kuin ikatarkastuksia.

Kouluterveydenhuollolla on kaksi keskeistéd vahvuutta: Kouluterveydenhuolto on |&-
hella opiskelijan arkipdivaa. Toiseksi terveydenhoitaja ja lAdkari muodostavat tydpa-
rin. Terveydenhoitaja voi antaa kaytannon tukea ja valittaa esimerkiksi tietoja per-
heen, opettajien ja sairaanhoidon ammattilaisten valilla. Koska terveydenhoitajalla ei
ole laadketieteellistd koulutusta eika esimerkiksi laheteoikeutta erikoissairaanhoitoon,
tarvitaan koululdakaria. Mikali koululdakarille on allokoitu aikaa muuhunkin kuin ter-
veystarkastusten tekemiseen, laékari voi paitsi tukea ja konsultoida tyépariaan ja kou-
lun ammattilaisia, my6s kayda keskusteluja oireilevan nuoren, hanen perheensa, ope-
tuksen ammattilaisten ja mm. vammaispalvelujen kanssa itse sairaudesta. Tarvitta-
essa han voi olla yhteydessa erikoissairaanhoidon hoitavaan laakéariin.

Laista ja resurssitilanteesta johtuen lapsen sairastuessa useimmilla paikkakunnilla ha-
net ja perhe ohjataan kayttaméaéan terveysaseman palveluita koululaakarin sijaan.
Isoilla paikkakunnilla perheet hakeutuvat herkasti myos yksityisladkarin vastaanotolle.
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Vanhempien ja nuorten kertomuksissa kouluterveydenhuolto mainittiin vain muutaman
kerran, eikd milloinkaan kovin merkittavassa roolissa.

Runsaat, huoltajan hyvaksymat poissaolot koulusta saattavat olla ensimmainen
merkki monioireilun alkamisesta. Kouluterveydenhuollon tulisi havaita lapsen huono-
vointisuus. Kaytanndssa kouluterveydenhuollon mahdollisuuksia puuttua tilanteeseen
heikentéa edell& mainittujen resurssipuutteiden lisdksi se, ettei kouluterveydenhuolto
kaikilla paikkakunnilla saa tietoja lapsen koulunkaynnista tai poissaolojen maarista.
Mm. Helsingissa, Oulussa ja Kuopiossa opetusviranomaiset ovat paattaneet, etta ai-
noastaan luokanvalvoja ndkee sahkdiseen seurantajarjestelmaan tehdyt merkinnat
(Melander ym 2018). Koulupoissaolotilastojen néakyvyytta eri toimijoille ei ole kasitelty
missaan laissa yksiselitteisesti.

Lapsilla ja nuorilla on Suomessa siis kaytdnnossa vahintaan kaksi hoitavaa laakaria:
koululaakari ja terveysasemalla toimiva omalaakari. Usein kuvassa on myos yksityis-
ladkari. Yksityisladkarissa tai isojen paikkakuntien terveysasemilla ei ole helppoa
saada kokonaiskuvaa lapsen koulunkéynnistd, jos kouluterveydenhuollon ja terveys-
aseman valinen yhteydenpito on vahaista. Pienemmilla paikkakunnilla ongelma lienee
vahaisempi, mikali toimijat tuntevat toisensa. Esimerkiksi kouluterveydenhoitajan on
helpompi ottaa yhteytta tuttuun terveysaseman laakariin.

4.4 Yhteisty0 perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon valilla

Kirjallisuuden ja muiden maiden kaytanttjen perusteella lapsen tai nuoren sairastu-
essa koulukayntikykya selvasti heikentavaan hairioon tarvitaan seké erikoissairaan-
hoitoa etta perusterveydenhuoltoa. Suomen oloissa vaikuttaisi jarkevimmalta puhua
perusterveydenhuollon vastuutydparista. Sen muodostaisivat kouluterveydenhoitaja ja
ladkari. Laakari voisi olla soveltuva, vakituisessa tydsuhteessa toimiva perustervey-
denhuollon ladkéari: koululaékari, perhelaakari, lasten ja nuorten ladkéari, avohoitope-
diatri tai nuorisolaakari. Kun sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestelmaa muutetaan ja
perusterveydenhuollon vastuuyksikéiden kokoa suurennetaan, pitda olla mahdollista
jarjestaa jokaiselle kroonisen, koulunkayntikykya heikentavan diagnoosin saaneelle
lapselle perusterveydenhuoltoon erikoislaakari vastuulaakariksi.

Ihannetilanteessa erikoissairaanhoidossa olisi erityisosaaminen, perusterveydenhuol-
lossa potilaan ja hdnen perheensa arkipadivan tuntemus, ja ndma toimisivat yhteis-
tydssa. Erikoissairaanhoidon laékarin vastaanotot voitaisiin sopia melko harvoiksi, mi-
kali perhe voisi kynnyksetta kaantya perusterveydenhuollon vastuulaakarin puoleen.

35



SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION RAPORTTEJA JA MUISTIOITA 17/2018

Tama konsultoisi erikoissairaanhoidon kollegaansa tarvittaessa vastaanottojen valilla-
kin. Qireilun helpottaessa lapsi voitaisiin turvallisesti ohjata takaisin perusterveyden-
huollon seurantaan. Talla hetkella tma jarjestely ei toimi ainakaan suurimmissa kau-
pungeissa. Erikoissairaanhoidon toiveet "jatkoseurannasta perusterveydenhuollossa”
saattavat jaada toteutumatta.

Terveydenhoitajan merkitys opiskelijan tukemisessa on kiistaton, mutta myos perus-
terveydenhuollon laakaria tarvitaan. Mikali perusterveydenhuoltoa tai koulua edustaa
hoitoneuvotteluissa joku muu kuin laakari, kaikista kuntoutusratkaisuista ja voinnin
vaihteluista on konsultoitava erikoissairaanhoidossa toimivaa, hoitovastuussa olevaa
ladkaria. Tama saattaa kuormittaa erikoissairaanhoitoa turhaan — toisaalta néin toi-
mien valtetdan ehka ristikkaisia nakemyksia, jotka hdmmentavét nuorta ja h&nen per-
hettaan.

4.5 Taudinmaéritysta vai medikalisoitumista

Medikalisaatiossa ladketiede laajenee aiemmin ei-laéketieteellisina pidetyille alueille.
Nykyisessd ammattihenkildiden vélisessa ja myds julkisessa keskustelussa pohditaan
paljon medikalisaation ja ylidiagnostiikan riskid. Yleisesti ladkarikunnassa ei pideta
suotavana medikalisoida sellaisia ilmioita, joita voi pitdd normaaliin elamaan kuuluvina
ja jotka eivat invalidisoi tai johda kuolemaan. Vaikuttaa silta, ettd medikalisaation
pelko voi ainakin osittain selittaa julkisen sektorin ladkareiden varovaista suhtautu-
mista uupumusoireyhtymaén ja potilaiden yksityissektorilla saamiin diagnooseihin ja
hoitoihin. Tasta voi perheille syntya mielikuva, etta laakari ei pida perheen auttamista
edes tarkeédna.

Diagnoosit ovat laéketieteellisessé ajattelussa tarkeitd. Koko suomalainen palvelujar-
jestelma pohjautuu siihen, ettd hoito annetaan diagnoosin pohjalta. Jo ladketieteen
opiskelijoille monesti opetetaan, ettd ladkarin yksi keskeisimmista tehtavista on tehda
diagnoosi. Diagnoosi tarkoittaa ymmarrysta taudin synnysta ja tietoa siitd, mika on
diagnoosin jalkeinen ennuste. Parhaimmillaan taudin syntymekanismit tunnetaan mo-
lekyylitason muutoksiin asti, vaikka talldinkin potilaiden oireet ovat yksil6llisia.

Potilas tulee yleensé ensisijaisesti hakemaan apua ja asiantuntijamielipidetta, ei diag-
noosia tai laaketta. Laakarin tulee tunnistaa epavarmuus, joka saattaa olla potilaalle ja
perheelle kuormittavampaa kuin itse sairaus. Laakarin pitda aina rehellisesti kertoa,
mik& on hdnen oma asiantuntemuksensa asiassa. Mikali potilasta hoitava laakari ei
ole perehtynyt toiminnallisiin hairidihin, hanen on pyydettava asiaa tuntevamman kol-
legan ndkemys. Palveluun ei saa vaikuttaa se, etté potilas tai perhe kertoo saaneensa
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toisilta l|aékareilta sellaisia diagnooseja, joita laékari itse ei pida ladketieteen yleisesti
hyvaksymina.

Toiminnallisen hairién diagnoosista kannattaa puhua jo selvitysten varhaisvaiheessa
yhtena vaihtoehtona. Lapselle ja perheelle voidaan kertoa, etté toiminnallisessa héiri-
Ossa on kyseessa varsin yleinen ja hyvanlaatuinen, ei henkea uhkaava, ei simuloitu
eika psykiatrinen sairaus, vaan aivojen ja hermoston toimintahdiri6. Hoito ja kuntoutus
kohdistuvat toimintakyvyn asteittaiseen parantamiseen yhteisymmarryksessa potilaan
ja perheen kanssa.

4.6 Alaikaisten kokeellisen hoidon asema
Suomessa

Suomessa terveydenhuollon toiminnan on perustuttava nayttoon ja hyviin hoito- ja toi-
mintakaytantoihin.

Terveydenhuoltolain 7 a §:ssa sanotaan: "Terveydenhuollon palveluvalikoimaan kuu-
luvat |Adketieteellisesti ja hammaslaaketieteellisesti perusteltu sairauksien ennaltaeh-
kaisy, sairauden toteamiseksi tehtavat tutkimukset seka taudinmaaritys, hoito ja kun-
toutus. Palveluvalikoimaan ei kuitenkaan kuulu sellainen terveyden- ja sairaanhoidon
toimenpide, tutkimus, hoito ja kuntoutus, johon siséltyy saavutettavan terveyshyddyn
kannalta kohtuuttoman suuri riski potilaan hengelle tai terveydelle tai jonka vaikutta-
vuus on vahainen ja jonka aiheuttamat kustannukset ovat kohtuuttomat saavutetta-
vissa olevaan terveyshyoétyyn ja hoidolliseen arvoon nahden.

Potilasta voidaan tutkia ja hoitaa palveluvalikoimaan kuulumattomalla laaketieteelli-
sella tai hammaslaéketieteellisella tutkimus- ja hoitomenetelmalla, jos se on potilaan
henkea tai terveytta vakavasti uhkaavan sairauden tai vamman takia laaketieteelli-
sesti valttdmatonta potilaan terveydentila ja sairauden ennakoitavissa oleva kehitys
huomioon ottaen.”

Talla hetkella ei ole riittavasti nayttoa, eli tieteellisia perusteita, hoitaa uupumusoireyh-
tymaa tai toiminnallisia neurologisia hairidita muilla kuin oireita lievittavilla 1aéakkeilla.
Tilanne voi kuitenkin tutkitun tiedon kertymisen my6td muuttua. On tarke&a huolehtia,
ettd julkisella sektorilla toimii ladkareita, jotka seuraavat alan kehitysta.

Kokeellinen hoito on hoitoa, jota ei ole hyvaksytty osaksi tavanomaista hoitokaytantéa
yleensa sen vuoksi, ettd sen vaikutuksia ei ole riittdvasti tutkittu (ETENE 21.3.2016).

37



SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION RAPORTTEJA JA MUISTIOITA 17/2018

Joskus kyse on siita, ettd hoidon vaikuttavuus on todettu vahaiseksi suhteessa kus-
tannuksiin, mista syysta hoitoa ei lueta julkiseen palveluvalikoimaan (Soininen 2017).

Lasten ja nuorten monimuotoisten oireiden ja kroonisen vasymysoireyhtyman hoidoksi
on kokeiltu ulkomailla ja Suomessa erdita laakkeellisia hoitomuotoja, joiden tehosta ja
haitoista puuttuu korkealaatuinen tutkimus. Naiden hoitojen kaytto on kiistanalaista ja
niist koetut myonteiset vaikutukset perustuvat yksittaisiin potilaskuvauksiin. Osa sel-
vitykseen osallistuneista vanhemmista oli vaatinut, ettéd heidan lapselleen annettaisiin
jotain tiettya hoitoa, jonka he olivat kuulleet olevan tehokas, vaikka hoitomuotoa ei ole
hyvaksytty kaytettavaksi kyseisten oireiden hoitona. Kun hoitomuotoa ei ollut annettu
julkisesta terveydenhuollosta, perheet olivat hakeutuneet yksityislaakareiden hoitoon.
Yksityisladkareiden kaytdssa ei ole ollut monialaista hoitotiimi&, vaan kokeelliset hoi-
tomuodot on yleensa annettu yhden laakarin paatoksen perusteella.

Erikoissairaanhoidossa hoidosta vastaavat laakarit paattavat yleensa yhdessa kokeel-
lisista hoidoista. Jos kokeellisiin hoitoihin ryhdytdan, hoito on syytéa toteuttaa syste-
maattisesti potilaiden oireita ja vointia seuraten. Tama on erityisen tarkeéa lasten ja
nuorten hoidossa. Lapsuudella ja nuoruudella on erityispiirteita, jotka usein vaikuttavat
niin tautiin kuin hoidon vaikutuksiin ja sivuvaikutuksiin. Alaikaisista on tunnettava eri-
tyista vastuuta siitékin syystd, ettd heidan odotettavissa oleva elinikénsa on pitka.
Naisté syista hoito, joka on aikuisillekin viela kokeellista, on harvoin jarkevaa lapsille.
Hoitoihin liittyvat riskit tulisi aina ottaa huomioon. Tulisikin arvioida kriittisesti, onko
vain aikuisten hoitoon perehtyneiden laékareiden antama kokeellinen hoito alaikaisille
tarkoituksenmukaista.
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5 Selvityshenkil6iden
kehittdmisehdotukset

5.1 Ammattilaisille suunnatut ehdotukset

1. Kaikkien terveydenhuollon ammattihenkildiden, etenkin ladkéareiden, perus- ja tay-
dennyskoulutukseen lis&tdén tietoa toiminnallisista héiridista ja potilaiden kohtaami-
sesta haastavissa elamantilanteissa.

2. Palvelujen jarjestamisen tavoitteena on sujuva toiminnallinen kokonaisuus ja selkea
vastuutaho. Tutkimuksiin ja kuntoutukseen on péastava riittdvan nopeasti. Hoitosuun-
nitelman on oltava kattava ja joustava, ja se on tehtava yhteisymmarryksessa per-
heen kanssa. Palveluketjuja rakennettaessa varmistetaan myos 16 vuotta tayttanei-
den nuorten toiminnallisten hairididen hoito. Erityistasoisen hoidon saatavuus on jar-
jestettava alueellisesti yhdenvertaisella tavalla.

3. CFS-diagnoosin voi asettaa erikoislaakari perus- tai erikoissairaanhoidossa suljet-
tuaan pois tarkeimmat muut sairaudet, jotka saattavat aiheuttaa samankaltaisia oi-
reita. Toiminnallisen neurologisen hairién diagnoosin voi asettaa lasten- tai aikuisneu-
rologi, jolla on paitsi osaamista poissulkea vaihtoehtoiset sairaudet, myds taitoa selvit-
taa hairion luonne ymmarrettavalla tavalla potilaalle ja perheelle. Diagnoosia seuraa
aina yksiléllistetty hoitosuunnitelma. Se tehdaan ja sita tarkistetaan yhteisymmarryk-
sessé perheen kanssa. Niin kauan kuin Suomessa ei ole omaa kansallista hoitosuosi-
tusta CFS:n hoidosta, voidaan soveltaa NICE:n/RCPCH:n hoitosuosituksia.

4. Jokaiseen yliopistosairaalan lastenklinikkaan kootaan tyéryhma, jolla on monia-
laista erityisosaamista lasten ja nuorten toiminnallisista hairidistéa. Varmistetaan, etta
hoitovastuussa olevassa tiimissa on paitsi laékareita, myods hoitajia, terapeutteja ja so-
siaalityontekija. Kaikkien ndiden ammattihenkiliden on oltava perehtyneitd CFS:n ja
muiden toiminnallisten hairididen erityispiirteisiin. Suurin osa lapsista ja nuorista tarvit-
see tiivista tukea oireiden kanssa selviamisessa ja aktiivisuuden turvallisessa ja riitta-
van hitaassa lisddmisessa.

5. Mikali oireilu on niin vaikeaa, etta tarvitaan apuvalineita tai pitkaaikaista taloudel-
lista tukea, hoitovastuun tulee olla yliopistosairaalassa tai mahdollisesti organisoita-
vassa muussa keskuksessa, jossa hoidetaan toiminnallisia hairidita.
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6. Nuoruusikéisen erityispiirteet on huomioitava hoidossa, vaikka nuori olisi taysi-ikai-
nenkin. Tallaisia piirteita ovat esimerkiksi kehityksen keskeneraisyys, kokemattomuus
ja usein my@6s riippuvuus lapsuusian perheesta seké opiskelu.

7. Kuntoutussuunnitelma rakennetaan yksilollisesti, yhdessé potilaan ja perheen
kanssa. Lasten ja nuorten kohdalla on ensisijaista pyrkia jatkamaan koulunkayntia, jo-
ten suunnitelman tekoon ja toteutukseen tarvitaan myds pedagogista tai erityispeda-
gogista asiantuntemusta. Kuntoutussuunnitelma rakennetaan yksiléllisesti yhdessa
potilaan ja perheen kanssa. Suunnitelmassa huomioidaan kaikki tarvittavat tukimuo-
dot (terapiat, ladkkeet, avustajat ja apuvalineet, taloudellinen, muiden perheenjasen-
ten tarvitsema tuki).

8. Henkilo, jolla on toiminnallinen hairi6, voi hyétya asiantuntevasta psykoterapiasta.
Psykiatrisen diagnoosin puuttuminen ei saa estda soveltuvaa psykoterapiaa silloin
kun tdhan on tarvetta. Psykoterapiasta kieltaytyminen ei toisaalta saa vaikuttaa muu-
hun hoitoon.

9. Koko perhe saattaa tarvita apua uuteen tilanteeseen sopeutumisessa. Perhe voi
hyotya esimerkiksi sellaisen perheterapeutin keskusteluavusta, joka ymmartaa lapsen
pitkdaikaissairastavuuden vaikutuksia. Lapsen ja hanen sisarustensa on saatava asi-
anmukaista itsedan koskevaa, hanen ika- ja kehitystasonsa mukaista tietoa sai-
raudestaan ja sen ennusteesta.

10. Lapsi tai nuori, jolla on koulunkayntikykya selvésti heikentavia toiminnallisia oireita
ja jota hoidetaan erikoissairaanhoidossa, tarvitsee itsedan varten nimetyn peruster-
veydenhuollon vastuutydparin. Tydparin muodostavat terveydenhoitaja ja ladkari. Ni-
mien tulee olla erikoissairaanhoidon tiedossa, jotta yhteistydta voidaan tehda. Jarjes-
telya voisi kayttda myds muiden pitkdaikaissairauksia sairastavien lasten ja nuorten
hoidossa.

11. Vaikka sairauden hoitovastuu olisi erikoissairaanhoidolla, perusterveydenhuol-
lossa toimivan vastuutydparin tulee jatkaa lapsen ja tilanteen seurantaa. Ty6parin
edustaja kutsutaan mukaan erikoissairaanhoidon hoitoneuvotteluihin. Perustervey-
denhuollon vastuulaékari vastaa informaation kulusta erikoisosaajien ja paikallista-
solla tarjottavan paivittaisen tuen valilla. Potilaalle ja hanen perheelleen jarjestetdan
yhteys hoitovastuussa oleviin tahoihin myds sovittujen vastaanottotapaamisten vali-
sin& aikoina. Hoitoneuvotteluissa sovitaan, keihin he ensisijaisesti ovat eri asioista yh-
teydessé. Jos lapsi tai nuori tarvitsee osastotutkimuksia tai -hoitoa, se jarjestetaan vii-
veetta. Kaikilla tutkimuksiin tai hoitoon osallistuvilla tulee olla riittavésti tietoa ja taitoa
kohdata taman potilasryhman potilaita. Jakson aikana on mahdollistettava koulun-
kaynti.
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12. Tydnantaja huolehtii, ettd paikoissa, joissa hoidetaan toiminnallisista neurologi-
sista hairidista tai CFS:sta karsivia potilaita, koko hoitoon osallistuva tiimi saa riitta-
vasti taydennyskoulutusta toiminnallisista hairidista. Tydn kuormittavuus huomioidaan
ja tyontekijalle jarjestetaén tarvittaessa tydénohjausta.

13. Yliopistosairaalat ja mahdollisesti muodostettavat toiminnallisten hairididen hoi-
toon erikoistuneet keskukset tekevat yhteisty6ta, jotta varmistetaan kansainvélisen
tutkimusten, kokeellisten hoitojen ja hoitosuositusten seuranta. Kokeellisista hoidoista
paatetaan yhteisesti, suunnitelmallisesti ja tuloksia monitoroiden. Tilaisuuden tarjoutu-
essa osallistutaan kansainvéliseen tieteelliseen tutkimusyhteistyéhén. Tarvittaessa
kansallisia hoitosuosituksia paivitetdan. Yliopistosairaalat ovat kukin vastuussa alu-
eensa terveydenhuollon ammattihenkiléiden koulutuksesta.

5.2 Lainsdadanto ja kansallinen ohjaus

1. Kouluterveydenhuollon tehtdvia ja vastuita selvennetéén tulevien lainsaadannén
muutosten yhteydessa, kuten kouluterveydenhuollon mahdollisuuksia tukea ja seurata
sellaisia lasten ja nuorten kroonisia sairauksia, jotka aiheuttavat toimintakyvyn alene-
mista nimenomaan kouluymparistossa (ADHD, toiminnalliset hairitt). Taman toteutu-
miseen kouluterveydenhuollolla on oltava riittdvat voimavarat.

2. Kouluterveydenhuollolle tulee mahdollistaa koulupoissaolojen tosiaikainen seu-
ranta. Nain oireilevat lapset voidaan tunnistaa varhaisemmassa vaiheessa. Tahan
saatetaan tarvita lainsaadanndllisia muutoksia.

3. Toiminnallisista hairidista karsivien potilaiden diagnostista luokitusta selvennetdan
ICD-10/11-tautiluokituksen kansallisessa versiossa. Ehdotuksena on, ettéd diagnoosi
G93.3. "Virusinfektiota seuraava vasymysoireyhtyma” korvataan sanalla "Uupumusoi-
reyhtyma”. Mikali nimitysta ei haluta muuttaa, on diagnoosia joka tapauksessa selven-
nettava maininnalla, ettei edeltavaa infektiota tarvitse osoittaa. Diagnoosin sanallisena
kuvauksena voi kayttaa myds nimiketta "rasitusyliherkkyyssairaus”.

4. Vakiintumattomien ja kokeellisten hoitojen antaminen on syyta keskittaa yliopistolli-
siin keskussairaaloihin tai mahdollisti organisoitaviin toiminnallisten héirididen hoitoon
keskittyneisiin keskuksiin. Liséksi tulee varmistaa, etta ladkarit, jotka antavat alaikai-
sille kokeellisia hoitoja, ovat erityisesti perehtyneita lasten ja nuorten hoitamiseen.
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Liite 1. Rob Forsyth. PANS and PANDAS.

Téata selvitysta varten tehty katsaus, 2018.

PANS AND PANDAS

PANS (“Paediatric acute onset neuropsychiatric syndrome”) and PANDAS (“Paediat-
ric autoimmune neuropsychiatric disorder associated with streptococcal infections”)
are terms used to describe two related ideas in the field of paediatric neuropsychiatry.

Backround

It has long been recognised that group A streptococcus infection triggers an immune
response that itself can cause serious disease: rheumatic fever is undoubtedly an au-
toimmune disease caused by cross reactivity between antibodies to streptococcus
epitopes and host antigens which can cause disease in kidney, heart, synovium and
brain. The archetypal post-streptococcal neurological syndrome is Sydenham Chorea,
an involuntary movement disorder characterised by writhing movements. Personality
change (typically, irritability and emotionality) is a well-documented feature of Syden-
ham.

The PANDAS concept was initially proposed by US researchers (Susan Swedo and
colleagues) in the late1980s/early 1990s (1). Their hypothesis was that immune re-
sponses to streptococcal infection might cause a wider range of neurological syn-
dromes than pure Sydenham Chorea: in particular obsessive compulsive disorder
(OCD) and tics™. Tics, Tourette syndrome and OCD are all very common conditions.
Itis worth emphasising that not even the strongest PANDAS proponents suggest that
all Tourette Syndrome is due to streptococcus (it seems that hereditable, presumed
genetic factors are important in Tourette) but they have suggested that post-strepto-
coccal mechanisms might be particularly likely where symptoms had started abruptly,
or suddenly worsened.

1 Tics are fragments of normal movement, such as a shrug of the shoulders or eye-blinking. Ob-
sessive-compulsive disorder (OCD) is a combination of intrusive thoughts and behaviours that
sufferers have an urge to perform. Tics and OCD are often seen in the same child. Tics can be
thought of as “movement compulsions”. If a young person concentrates they can suppress the
movement or other compulsion for a while but this causes increasing anxiety and an urge to “let
the tics out”. A combination of movement and vocal (i.e. the urge to make sounds) tics lasting
more than a year is known as Tourette Syndrome.
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One important point should be emphasised. Researchers in the field agreed a PAN-
DAS case definition:

1. Presence of clinically significant obsessions, compulsions and/or tics

2. Unusually abrupt onset of symptoms or a relapsing-remitting course of
symptom severity.

3. Prepubertal onset

4. Association with other neuropsychiatric symptoms

5. Association with streptococcal infection.

However it is important to understand that is just a somewhat arbitrary, operational re-
search definition to try to ensure that researchers are all studying the same children.
Meeting these criteria does not of itself prove that a given child’s problems have an
immunological cause?.

Critics of the PANDAS hypothesis noted that both streptococcal infection, and asymp-
tomatic carriage of streptococcus are very common. They were concerned that cases
of new-onset tics or OCD with evidence of recent GAS infection might be coincidental
rather than causal (2). Nevertheless the PANDAS hypothesis is a good scientific hy-
pothesis in that it makes testable predictions. If the PANDAS idea is correct then it
predicts certain things should be true. For example, one might expect:

1. Administration of serum containing antibodies to streptococcus (e.g.
from patients) to cause symptoms in animal models. At least one group
has claimed to have shown this (3) though others haven't.

2. In basic laboratory experiments we should find evidence of binding of
antibodies (from patients’ blood) to nerve cells. This has been disproven

(4)

2 An analogy may help illustrate this point. Suppose researchers were interested in the health of
people who habitually carry matches. They might agree that they will focus on people in a certain
age-range, who carry matches (but not cigarette lighters) in trouser pockets, for at least three days
per week. Whilst this helps ensure that all researchers are studying similar groups of people it
does not guarantee that any health problems found in these people is *due* to match-carrying. It
may well turn out that in fact any health problems are due to the fact that habitual match-carriers
tend to be cigarette-smokers.
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3. Rates of recent streptococcal infection should be clearly higher in chil-
dren with new onset tics/OCD than controls (such as their siblings or
classmates). Again this does not appear to be the case (5). One of the
strongest reasons for doubting the PANDAS hypothesis is that it is clear
many healthy individuals carry these antibodies with no apparent ill ef-
fects?®.

The results of experiments of this nature have thus been inconclusive (compare for
example supportive data (3,6) versus contradictory data (5,7,8)) and the PANDAS hy-
pothesis remains a topic of scientific debate (9). It is not recognised in the current
(fifth) edition of the Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5) alt-
hough it is listed at the time of writing in the beta (draft) ICD11.

In around 2010, the originators of the idea themselves acknowledged weaknesses in
the evidence for the PANDAS hypothesis and revised their ideas (1,10). They intro-
duced the idea of PANS (paediatric acute onset neuropsychiatric syndrome), placing
less emphasis on recent streptococcal infection and proposing that any of a number
of infections might contribute to OCD and tics. PANS was defined (again - this is a
case definition for research purposes) as the co-occurrence of: 1. Abrupt, dramatic
onset of obsessive compulsive disorder 2. Concurrent presence of additional neuro-
psychiatric symptoms, with similarly severe and acute onset (they provide a list of ex-
amples) 3. The absence of any better explanation for the symptoms by way of another
known neurologic or medical disorder (again they provide a list of examples, including
Sydenham Chorea and Tourette syndrome).

The requirement for any evidence of recent infection has been dropped although it's
clear Swedo and others presume that a significant number of these children’s prob-
lems are of post-infectious origin.

Unlike the PANDAS hypothesis the PANS hypothesis is a poor scientific hypothesis in
that it is inherently untestable. It makes no predictions that can be subject to scientific
experiment. It is clear that the last criterion is the most challenging and important. Di-
agnostic criteria that rely on the proving of a negative (“there is no other explanation”)
are fundamentally unsatisfactory as this will change over time as other diseases are
described.

3 The PANDAS hypothesis is not alone in this. In recent years it has been realised that a number
of autoimmune brain diseases previously thought to be caused by circulating antibodies are not
so straightforward, as the antibodies can be found in healthy individuals. This makes people ques-
tion how relevant they are: we may be looking at “matchboxes in peoples’ pockets” rather than
“cigarettes”.
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There are a range of recognised neuroinflammatory diseases including many kinds of
autoimmune encephalitis and vasculitis. Neuropsychiatric features are often a feature
of these conditions. This is an areas of ongoing active research and important pro-
gress. New diseases (such as NMDA-receptor antibody encephalitis) have been iden-
tified in the past decade and are increasingly recognised as relatively common (7).
Previously these children were often described as having “presumed viral” encephali-
tis. There have also been important advances in the recognition of paediatric vascu-
litis (11) and autoimmune demyelinating disease (12) and again further progress in
this area is likely. Thus the proportion of children with “no other explanation” for their
symptoms may fall over time.

In these serious diseases, recognition that the brain is suffering inflammation is usu-
ally straightforward: there will be clear evidence e.g. on MRI or in CSF findings. It is
important to understand that even the cases that were previously labelled “presumed
viral” it was always clear that an active inflammatory process of some kind was pre-
sent: it was just that the cause wasn’t understood.

The challenge comes in situations where the evidence for brain inflammation is
weaker: for example where MRI and CSF are normal. In these situations assessment
by an experienced paediatric neurologist will be required to determine the “level of
suspicion” of active neuroinflammation. Some features (e.g. new-onset seizures, diso-
rientation in time/place/person or convincing short-term memory loss) would be highly
suggestive. EEG findings may be helpful although care is needed to avoid over-inter-
pretation of non-specific findings. Other indicators of inflammation (e.g. raised acute
phase reactants: ESR, von Willebrand factor antigen, thrombocytopenia or leukope-
nia; results of autoantibody screening) can also be informative. Because this is an im-
portant practical clinical issue there guidelines have recently been published for how
to diagnose autoimmune encephalitis, and in particular what minimum features have
to be present to justify the risks of treatment, both in adults (13).

Even the strongest proponents of the PANS concept make it clear that some children
meeting full PANS criteria will have non-infectious mechanisms for their disease (in-
cluding “psychological trauma” (their phrase, in reference (1)). The third PANS crite-
rion specifically lists Tourette syndrome as an exclusion. The aetiology of Tourette is
not completely understood but appears to have significant genetic factors (14). There
is no evidence that Tourette syndrome has inflammatory causes; so this again is an
implicit acknowledgement that not all OCD and/or tic disorders have an autoimmune,
post-infectious aetiology.

It is also worth emphasising that the PANS criteria describe an very dramatic, striking
presentation with prominent OCD features. Such presentations will be (i) rare but (ii)
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unmissable. These children would almost certainly be referred to University Hospital
Centres.

Implications and recommendations

It is clear that a guiding motivation of the authors developing the PANS criteria is a
concern that children exhibiting new-onset psychiatric disturbances receive an ade-
guate medical-neurological evaluation. They are concerned that such children aren’t
unthinkingly assumed to "just" have a mental health problem and only receive treat-
ments for their behavioural disturbance. Many recommendations in the PANS assess-
ment guidelines amount to completing a high-standard neurological history-taking and
examination. It is important that all such children should receive evaluation by an ex-
perienced paediatric neurologist.

2. The neurological evaluation of a child with PANS to exclude possible neuroinflam-
matory diseases should be guided by an experienced clinician and his/her index of
suspicion (15). This may include standard neurological investigations (imaging, lum-
bar puncture, EEG) although these may not always be necessary. There is no evi-
dence that new or unusual test investigations are required on a routine basis (15).

3. It is important to stress that even in diseases with an undoubted neuro-immunologi-
cal mechanism, immunomodulatory treatment is not always required. Sydenham’s
Chorea is definitely caused by an autoimmune mechanism but mild cases may only
require medications to suppress unwanted movements and/or settle disturbed behav-
iour alongside antibiotic treatment to clear streptococcal infection. Mild or moderate
Sydenham Chorea is self-limiting, and settle after a few weeks even without treat-
ment: only in more severe disease is immunomodulation (such as IVIG) considered,
although it can be very helpful in such cases. When given the response is usually very
rapid (within days) and very obvious. A diagnosis of PANS is not an automatic indica-
tion for immunomodulatory treatment. The 2017 consensus statement from the PANS
authors state that “although immune treatments should be considered for all PANS
patients they should only be used where there is clear evidence [from physical exami-
nation, laboratory assays or paraclinical assessments] of neuroinflammation or
postinfectious autoimmunity as the underlying cause” (emphasis mine) (15). The au-
thors suggest that such evidence will be found in up to 80% of cases although this fig-
ure requires replication by other groups. The investigation guidelines (15) list a range
of possible investigations but again emphasise the primacy of good standard neuro-
logical history taking and examination. Very few if any children will require every in-
vestigation listed. They specifically state that the guidance “is not intended to be algo-
rithmic; therefore, clinicians should use these guidelines along with their best judg-
ment”.
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4. The PANS guidelines do not recommend blind therapeutic trials of immunomodula-
tory treatment. In cases where immunomodulatory treatment is used (where there is
strong evidence in support of inflammation/autoimmunity), response is usually fairly
immediate (within days) and striking. In less clear-cut situations, the criteria by which
any treatment success will be judged should be objectively measurable and decided
in advance. Given the important risks of many forms of long term immunomodulatory
treatment, clinicians should err on the side of nontreatment in ambiguous cases. A re-
cent Randomised Controlled Trial (RCT) failed to demonstrate any benefit from use of
IVIG in PANS (16).

Children with Functional Neurological Disorders (FND)

This section relates to children presenting with symptoms or signs due to processes
not of a conventional pathophysiological origin. Terminology is a sensitive and im-
portant issue. Families accessing material on the internet need to understand that alt-
hough a variety of terms are in widespread use they are referring to essentially the
same phenomenon. Arguments are made in favour of and against particular terms.
For some “medically unexplained symptom” has the merit of suggesting doctors have
an open mind as to the causes of the problem but others feel it risks undermining con-
fidence (“the doctors have no idea what's causing my child’s problems"). | am using
the term Functional Neurological Disorder (FND) here as at least in the UK the term
appears acceptable to parents and adult patients and several patient-run groups use
the term*. This is not intended to be prescriptive: there may be particular linguistic
considerations that arise, and possibly better naming choices available in Finnish.

FND is an important problem in both paediatric and adult practice. Regrettably physi-
cian attitudes to FND have been very poor and at times destructive. Fortunately FND
is increasingly seen as a legitimate and important areas of neurological research in
both paediatric and adult practice (17). In its less severe forms FND also extremely
common (18): estimated to be a factor in up to to one third adult neurology consulta-
tions. 12.5% of 14-24 year olds reported somatoform symptoms in a population sur-
vey (19). Presumably many of these never come to medical attention. Other estimates
suggest an incidence of 0.3/100,000 per year in children in under 10, rising ten-fold to
3/100,000 in 10-15 year olds (20).

The care of children and young people with FND is bedeviled by false, outdated dual-
ism (viewing ethereal “minds” as separate from substantial “bodies”) (21). These
ideas pervade society and affect doctors’, parents’ and children’s attitudes to these
problems, and indeed are reflected in a health care system which provides separate

4 See for example END Action, END Hope
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trainings for “doctors for bodies without souls” and “doctors for souls without bodies”
(Henningsen). Successful treatment of FND requires professionals with the training

and experience to cross this divide and to help families accept that we are selves in,
and inescapably part of, our bodies.

The causes of FND remain incompletely understood, but are increasingly an area of
legitimate scientific research. Traditional views included ideas such as that “threaten-
ing emotions are repressed or suppressed inwardly and suppressed symbolically”, “a
child learns a sick role reinforced by attention from others” or that “stress-coping
mechanisms have been overwhelmed” (22). The extent to which such formulations
make sense to a young person and their family will vary. The limited data on the sub-
ject suggest that recent adverse emotional experiences increase the odds of FND sig-
nificantly (23), but in perhaps up to a third of young people no such experience is
identifiable. Emotional trauma may be a risk factor but it often doesn’t explain “why
this child, with this symptom, now?” The requirement that a recent stressor must be
identifiable to make a diagnosis of conversion disorder has been dropped from DSM5.
Some work suggests that recent identifiable emotional trauma is actually associated
with more rapid resolution and a better outlook.

Current basic neuroscience views of FND draw on growing general understandings of
sensory perception e.g. in hearing and vision neuroscience (24). These emphasise
that the brain does not passively receive and interpret incoming sensory data but that
it is actively inferring: applying a predictive model of “what it thinks is out there” and
accepting that model if the incoming sensory information is not too dissimilar from
what the model "expects to find" (25). These ideas have helped to make sense of oth-
erwise very puzzling phenomena including hallucinations, and the effectiveness of
some optical illusions. These models include views of agency (whether “I” am respon-
sible for the experience). For example the brain perceives pressure on the my skin
that | cause when | press on something differently from the same pressure caused if
something touches me in the same place with the same force, even though the sen-
sory signals coming from the skin to the brain are identical (26). It is suggested that
FND may arise in situations where the brain interprets sensory information as con-
sistent with inaccurate models including models with erroneous views of agency
(27,28).

Such views offer much less perjorative understandings of FND, as unhelpful forms of
brain processes that we all perform all the time; rather than signs of personal “weak-

ness”. It is important to be clear that people with FND are not malingering. As Paget

wrote over a century ago: “she says she cannot; it looks like she will not; but it is that
she cannot will”. There is increasing evidence that the neurophysiology of functional

symptoms is different than when they are consciously feigned (27, 29, 30).
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Uninformed approaches to FND are characterised by a fixation on “catching out” (una-
ble to understand why a child who can’t walk moves their legs when attention is fo-
cused elsewhere); ordering excessive investigations to search for increasingly im-
probable diagnoses; stating that “nothing is wrong”; and passing the buck by referring
the child on to the next medical specialty.

Outcomes from paediatric FND can be excellent. Although this is a subject of ongoing
research, prompt recognition and “naming” of the functional nature of symptoms ap-
pear important to good outcomes. Prolonged diagnostic odysseys of uncertainty and
worry for a family, passing along a sequence of doctors who, even if they suspect the
functional nature of a child’s problems will not name them, are likely to be associated
with poorer outcomes.

With experience, recognition that symptoms are functional is often relatively straight-
forward and can be made with some confidence. It is important to stress that making
a diagnosis of FND is one of positive recognition (“I recognize this: I've seen it be-
fore™), not negative exclusion (“we can’t think of anything else it could be”). It is rare
for a functional diagnosis to be subsequently revised to a somatic condition. One im-
portant caveat is that it is possible for functional symptoms to co-exist alongside a
“kernel” of conventional neurological disease (e.g. a child with epilepsy for whom a
proportion of events are functional). The most problematic areas relate to unwit-
nessed seizures (video footage or direct observation are often extremely helpful), and
bizarre postures that may turn out to be dystonia. Pursuit of diagnostic ‘certainty’
through over-elaborate investigation may create further iatrogenic anxiety and delay
the family’s engagement with the functional nature of the condition.

Recommendations

1. Diagnostic confidence is an essential component of successful resolution in FND.
This confidence is born of experience (seeing a regular number of children with FND)
and this confidence and experience must be shared by all members of the team in-
cluding nurses and therapists. The majority of children and families’ contact time and
conversations will be with these professionals, and it is important that their contribu-
tions are effective. In a Finnish context this is likely to require some centralization of
provision, particularly for more severe cases requiring a period of inpatient assess-
ment.

2. Given the acknowledgement by PANS proponents that “psychological trauma” can

be a cause of a PANS-like picture, it follows that FND enters the differential of the dra-
matic-onset behavioural picture described by PANS, and conversely that neuroinflam-
matory and autoimmune conditions need to be considered as a cause of pictures that
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might appear functional. Thus | would recommend that these children be seen by the
same team at least for initial diagnostic assessment.

3. The team will require access to liaison psychology and psychiatry who - again - are
seeing enough cases to maintain expertise in this specialist area. Acute presentations
promptly and appropriately managed do not always require child psychiatry involve-
ment; however, skilled child psychiatry input is invaluable in severe or prolonged
cases. Ongoing involvement from paediatric neurologists signals recognition of the le-
gitimacy of the symptoms, and permits ongoing management of any co-occurring or-
ganic disease, and provides reassurance that the security of the functional diagnosis
will be regularly reviewed. In some situations however it may be more appropriate to
hand over ongoing management to other services.

4. Where confidentiality permits and families agree, liaison with school may be very
important as it is an important potential source of emotional stressors (emotional
abuse or bullying; or unrealistic academic expectations). Where at all possible copy all
correspondence to the family to avoid any perception or reality of agencies ‘talking be-
hind the family’s back’. Be particularly careful to respect confidentiality in discussions
with the school.
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Guidelines for GPs.

Perth, Australia. 2017.

CHRONIC FATIQUE SYNDROME

Introduction

Chronic fatigue syndrome (CFS) is an acquired multi-system illness. It is common in
adolescents following a viral illness (particularly EBV). However, it may present with-
out an obvious precipitating illness. The symptoms are wide-ranging, with the primary
symptom being overwhelming fatigue, for more than three months, that is not relieved
by sleep. Young people will also describe a number of the following associated symp-
toms:

e post exertional malaise lasting more than 24 hours

e unrefreshing sleep

e impairment of short-term memory and / or concentration
e muscle pain

e multi-joint pain without redness or swelling

e headache

e sore throat that is recurrent and / or frequent

e tender cervical or axillary lymph nodes

There can be a wide range of functional impairment, with some young people being
severely debilitated. Reduced school attendance is common. CFS and depression
may co-exist and separating out the primary problem can be difficult. Depression can
present with similar symptoms to CFS, while both depression and anxiety commonly
develop in young people with CFS. CFS is a frustrating condition to live with and re-
covery may take many months. As a result, it is not uncommon for families to seek al-
ternative therapies and investigations. A structured rehabilitation program with multi-
disciplinary input promotes recovery. Once the diagnosis has been made, it is im-
portant to reduce the focus on further medical investigation and to develop a manage-
ment plan, in collaboration with the young person and his / her family, to ease symp-
toms and encourage recovery.

61



SOSIAALI- JA TERVEYSMINISTERION RAPORTTEJA JA MUISTIOITA 17/2018

Pre-referral investigations

e FBC and film, iron studies, U&E, CRP, ESR, fasting blood glucose, coe-
liac serology, EBV serology, TFTs

e Other investigations (e.g. autoantibody screen) should only be per-
formed if specific symptoms and signs suggest the possibility of other
diagnoses.

e Generally, rheumatological investigations are not helpful or indicated un-
less there is evidence of arthropathy / autoimmune disease or a strong
family history. In particular, an isolated raised ANA is reasonably com-
mon in the general adolescent population and does not aid diagnosis.

Pre-referral management

It is important to see the young person alone for part of the consultation and take a
thorough psychosocial history, to screen for anxiety, depression, bullying, school or
family issues and alcohol / drug use. We suggest using the adolescent HEADSS tool:

e Home

e Education / Employment

e Activities (including online activities)
e Drugs and alcohol

e Sexual health and sexuality

e Suicide, self-harm and safety

When to refer

Any young person with symptoms of CFS in whom symptoms are having a significant
impact on social, family or school function. Earlier referral is associated with a shorter
period of illness and improved chances of early recovery.

Related policies, procedures, protocols and guidelines

Canadian Expert Consensus Panel Criteria for ME-CFS.mht
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THE ADOLESCENT MEDICINE REHABILITATION PROGRAM
(AMRP)

The AMRP is a specialised multidisciplinary, cognitive-behavioural therapy (CBT)-
based service that offers treatment for young people referred with persistent physical
symptoms, accompanied by functional impairment, for which no underlying significant
primary physical pathology has been identified. The program focuses on functional re-
habilitation with an emphasis on school attendance.

Following an initial outpatient review by an adolescent medicine physician, young
people are referred to the AMRP if they meet the entry criteria, as described above.
Prior to referral to the AMRP program, a consensus is reached between the young
person, their family and the referring physician that appropriate medical investigations
have been completed, and that the family accepts a shift towards a rehabilitative ap-
proach. Subsequently, a detailed assessment is completed by a multidisciplinary team
composed of medical, education, clinical psychology and occupational therapy staff.
Functioning is assessed across multiple domains and an individualised treatment pro-
gram recommended. The intensity of subsequent intervention is tiered according to
the severity of presentation, with particular weighting given to school non-attendance.

Where there is significant functional impairment and school non-attendance, a two-
week rehabilitation admission on a medical ward is recommended. During this admis-
sion, young people receive daily treatment sessions, and complete schoolwork pro-
vided by their enrolled school in the ward-based school room. During the second
week, patients are transitioned from attending the hospital school to their enrolled
school, and a family meeting is held. The second tier involves treatment via weekly to
fortnightly outpatient appointments with members of the treating team. The lowest tier
involves appointments with health professionals within the community, with progress
monitored through 8-12 weekly appointments with the adolescent medicine outpatient
clinic.

As part of the treatment goals that are agreed at the beginning of treatment, all partici-
pants are provided with an individualised school reintegration program (ISRP). The
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ISRP is developed by the education staff, embedded within the adolescent medicine
team, in collaboration with the young person, their caregivers and the young person’s
enrolled school. Based on these meetings, the ISRP outlines a timetable for school at-
tendance which may recommend that the young person attends less, the same
amount, or more school than prior to engagement with the program. Young people are
followed up regularly for a minimum of 12-18 months to continue to support their re-
covery. Frequency of follow-up appointments is determined by ongoing assessed
need from a functional impairment and school attendance perspective.
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