Krooninen viasymysoireyhtyma

Krooninen visymysoireyhtymé eli CFS (oikeammin
myalginen enkefalomyeliitti, ME) on yksi yleisimpié
neurologisia sairauksia, josta kérsii arviolta 0,5-1%
viestostd. Vaikka sairaus on kuvattu 1930-luvulla, se
on valitettavasti edelleen hyvin huonosti tunnettu ja
siitd liikkuu paljon harhakasityksié.

Kuka tahansa voi sairastua CFS:44n, myds lapset
Nuorimmat potilaat potilaat ovat olleet vauvaikéisia.
Britanniassa CFS on osoittautunut yleisimmaksi
lasten pitkdaikaisten koulupoissaolojen syyksi.

Sairauden vakavuus vaihtelee selvésti. Osa
potilaista pystyy kdymddn tOissd, osa taas ei pysty
huolehtimaan itsestddn lainkaan ja tarvitsee jopa let-
kuruokintaa. Vain pieni osa potilaista paranee koko-
naan. Lasten ennuste on hieman parempi kuin aikuis-
ten.

Oireet

CFS:ssé on paljon muitakin oireita kuin pelkkd uu-
pumus, joka on tdysin eri asia kuin normaali “vésy-
mys”. CFS:114 ei ole mitddn tekemistd esimerkiksi
narkolepsian kanssa. CFS:n aiheuttama fatiikki ja
lihasheikkous voivat olla tdysin halvaannuttavia.

Kognitiivisista oireista karsii ldhes jokainen poti-
las ja ne voivat olla hyvinkin vaikeita. Myds muita
neurologisia oireita kuten vapinaa, huimausta, valo-
arkuutta ja jopa epileptisid kohtauksia voi esiintya.
Neuropatia ja lihas- ja nivelkivut ovat tavallisia.
Yleisid ovat myds kuume, pahoinvointi, imusolmu-
keturvotus, padnsirky, hiustenldhtd, unihiiridt, orto-
staattinen hypotensio, tihentynyt virtsaamistarve,
ihottumat, kurkkukipu, dyspnea ja sydénoireet.

CFS:n kanssa esiintyy usein muita sairauksia,
kuten fibromyalgia, &rtynyt paksusuoli, migreeni,
levottomat jalat, ylilitkkuvat nivelet, autoimmuunity-
roidiitti, uniapnea, allergiat, Raynaudin oire ja Ehlers-
Danlosin oireyhtyma.

Etiologia

Sairauden tarkkaa syntymekanismia ei tunneta.
Ainakin useimmat tapauksista ovat virusperdisia.
CFS:n yhteys enteroviruksiin (poliovirukset, echovi-
rukset ja Coxsackie-virukset, erityisesti Coxsackie
B4) havaittiin jo vuosikymmenié sitten.

Myo6s herpesvirusten osuus néyttdd tutkimusten
valossa selviltd. 1980-luvulla CFS:44 kutsuttiin usein
krooniseksi mononukleoosiksi, mutta sittemmin
HHV-6:n osuus on kerdnnyt enemméin huomiota.
Myos erdit retrovirukset ja parainfluenssavirus 5 on
tutkimuksissa yhdistetty CFS:één.

Osa tapauksista ndyttdd liittyvan bakteeri-infekti-
oihin. C. pneumoniaen, useiden Mycoplasma-lajien,
Coxiella burnetiin ja rikettsioiden osuudesta on néyt-
tod. Borreliakin saattaa olla yhteydessd CFS:din.
Monilla potilailla on useita yhtdaikaisia infektioita.

Diagnoosi

CFS:44 ei voi diagnosoida milldén yleisesti kdytossd
olevalla laboratorio- tai muulla kokeella (tutkimus-
kdytdssd on joitain kokeita). Tietyt laboratorioldy-
dokset kuitenkin viittaavat CFS:ddn, kuten alhainen
lasko (0-4). Joillain potilailla lasko voi kuitenkin olla
kohollakin. Myos maksa-arvot voivat olla koholla.
Noin 20%:lla potilaista 10ytyy tumavasta-aineita.
Immunoglobuliinien alaluokissa (erityisesti IgG1 ja
IgG3) on usein puutoksia. Monelta potilaalta 10ytyy
aktiivinen herpesvirusinfektio (EBV, CMV tai
HHV-6A) tai bakteeri-infektioita. Negatiiviset tulok-
set vasta-ainekokeissa eivit ole erityisen luotettavia.
EKG:ssd tyypillisid ovat muutokset T-aalloissa.
Ne voivat olla havaittavissa vain osan ajasta, joten
Holter-tutkimus voi olla aiheellinen. Suurella osalla
potilaista on mitraalilipdn prolapsi ja osalla myds
myokardiitti. Syke on tyypillisesti korkea, mutta
verenpaine alhainen, erityisesti pystyasentoon nous-
tessa. QT-aika saattaa olla tavanomaista lyhyempi.

CFS sekoittuu helposti MS-tautiin ja moni potilas
saa védrdn MS-diagnoosin. Yleisestd luulosta huo-
limatta sairauksia ei voi erottaa toisistaan laboratorio-
tai kuvantamistutkimuksilla, silli MRI-muutoksia ja
oligoklonaalisia juovia esiintyy myds CFS:ssi.

MS-taudin ja CFS:n voi erottaa vain kliinisen ku-
van perusteella. CFS:ssé on oireita, joita MS:ssé ei
yleensd esiinny, kuten kuume ja imusolmukkeiden
turvotus, mutta néitd ei ole kaikilla potilailla. CFS
pahenee voimakkaasti rasituksesta, mutta ei aiheuta
varsinaisia pahenemisvaiheita. Se voi kuitenkin olla
etenevd. Optikusneuriitti on CFS:ssd hyvin harvi-
nainen.

Hoito

CFS:n tirkein hoito on lepo, kuten infektioissa
yleensd. Liikunta voi aiheuttaa sairauden pitkdaikai-
sen tai jopa pysyvian pahenemisen. Erilaiset "liikun-
taterapiat” ovat vieneet monia potilaita pyorétuoliin
tai jopa kokonaan liikuntakyvyttomiksi. Ainoastaan
lievasti sairaat voivat turvallisesti harkita liikunnan
harrastamista.

CFS:44 voidaan hoitaa myo6s lukuisilla lddkkeill4,
tarkeimpind antikonvulsantit, immunomodulaattorit
ja NMDA-antagonistit. Antiherpesviraalien tehosta
on vahvaa ndytt6d, mutta niiden kallis hinta on usein
kiyton esteend. Tutkimusten tukemaa suonensiséisté
immunoglobuliinia on kéytetty hoitona HYKS:in
infektiopolillakin, mutta sithen pédtee sama ongelma.
”Hormonikorvaushoito” kilpirauhashormoneilla tai
pienelld hydrokortisoniannoksella auttaa monia.

Lisdd tietoa CFS:n ladkehoidosta on Maija Haa-
viston kirjassa Kroonisen vdsymysoireyhtymdn hoito,
jonka elektroninen versio on luettavissa Internetissd
CFS-verkon sivuilla, http://cfs.gehennom.org. Ohjeet
perinteisen paperiversion tilaamiseen 10ytyvét nekin
tdstd osoitteesta. Lisdksi sivustolla on paljon muuta
tietoa CFS:sté seké keskustelufoorumi.




Sadun tarina

Olen 27-vuotias kolmen lapsen &iti Vihdistd. Minulla
on diagnosoitu massivisen homealtistuksen ja 1gG4-
puutoksen aiheuttama krooninen vésymysoireyhtymé.

Olen lapsena ollut ns. korvalapsi ja kérsinyt
kovista infektiokierteistd. Kitarisani poistettiin vau-
vana ja 13-vuotiaana minulta leikattiin nielurisat. Sen
jélkeen sairastelu hetkeksi helpotti.

2002 muutimme uuteen asuntoon. Minulla oli jat-
kuvaa huimausta, paansiarkys, unettomuutta, selkaki-
puja ja kognitiivisia ongelmia. Ajattelin ettd kaikki
johtui vain viasymyksestd. Vauvallamme alkoi heti 3
kk vanhana jatkuva korvatulehduskierre, allergiaa ja
hengitysvaikeuksia.

Olin huolissani lapsistani ja oma oireiluni jéi huo-
miotta. Suoraan kdvelykin tuntui huimauksen takia
vaikealta. Monesti oksensin limaa. Rasituin kamalasti
lyhyestd ponnistelusta ja padta sérki jatkuvasti. Hiuk-
seni alkoivat l14hted isoina tukkoina.

Huomasimme jo 2002 miten pesuhuoneemme
koko katto meni ihan homepilkkuja tdyteen. Isdnnoit-
sijad ei asia kiinnostanut. Kutsuimme lopulta ter-
veystarkastajan. Asunnosta 16ytyi valtavia vesi- ja
homevaurioita.

Siitd alkoi neljén vuoden pituinen taistelu karé;ja-
ja hovioikeudessa. Olin pitkid aikoja silloisen nuo-
rimman lapsemme kanssa allergiasairaalassa, kun hé-
nelld oli jatkuvia hengitys-, iho-, ja suolisto-oireita.

Allergiasairaala tuli lopulta apuumme ja ldhetti
mykologin kotiimme ottamaan néytteitd. Jokainen
ylitti asumisterveyslain sallimat méirit kymmenii ja
satoja tuhansia kertoja. Osaa ei pystytty edes tulkitse-
maan, koska niissé oli niin paljon sienirihmaa.

Otimme firman korjaamaan asuntoa. Jouduimme
koko rempan asumaan asunnossa. Poikammekin meni
vain kokoajan huonompaan kuntoon. Hénella oli 15%
alipainoa ja kaikki ruoka tuli suoraan l4pi. Olin ihan
loppu ja ajattelin oireiluni johtuvan eldméntilanteesta.

Vuonna 2003 oikean silmén pupilli muuttui niin
isoksi, ettei sinistd aluetta kunnolla ndkynyt. Asiaa

tutkittiin silméklinikalla, mutta syyté ei 16ytynyt. Ero
pupillien vilill4 on edelleen selked.

Huimaukseni ja tasapainovaikeuteni olivat vain
pahentuneet. Verenkiertoni oli niin huono, ettd var-
paat ja jalkaterét olivat jatkuvasti sinertdvin violetit.
Sain my0s lastemme popot ja olin jatkuvasti kipedna.
Kirkas valo héikaisi ja aiheutti silmésérkya.

Kévin neurologin luona tutkimuksissa ja han 16ysi
koputusreflekseisténi puutteita. Hdn méérdsi minut
paan MRI/MRA-kuvaan ja verikokeisiin. Verikokeet
olivat ok ja pdédn kuvia ei alettu enempédd tutkimaan.
Rahat loppuivat ja tutkimukset jdivit kesken.

Vuonna 2004 huomasin jélleen olevani raskaana.
Raskausaika oli vaikea. Ravasin Jorvissa viikon
vélein keskiraskaudesta ldhtien. Lapsemme sairaste-
livat enkd pystynyt lepddmidin ollenkaan. Kéréjéoi-
keuskisittelykin oli kesken. Pddsimme muuttamaan
asunnosta vasta kuukautta ennen synnytysta.

Meille syntyi muuttomme jélkeen huhtikuussa
2005 tyttdvauva. Voitimme kérdjdoikeustaistelun,
mutta vastapuoli valitti hovioikeuteen. Saimme on-
neksi asunnon myytyé ja muutimme vuokralle.

Olin niin vésynyt, ettd vain nukuin. Maidontulo
loppui ja jouduimme siirtymédn korvikemaitoon.
Vauvalla todettiin maitoallergia eikd miké&én korvike
meinannut sopia. Eldmd tuntui painajaiselta. En
muista nuorimman vauva-ajasta mitdan.

Tuntui ettd jokin on pahasti pielessd ja varasin
ajan tk:hon. Siitd alkoi masennuslddkehelvetti. Cita-
lopramista oksentelin ja laihduin 45-kiloiseksi. Olin
ylikierroksilla ja uneton.

Psyk. polilla diagnosoivat raskauden jilkeisen
masennuksen ja vaihtoivat masennusldidkkeen Opti-
pariin. Sain todella vaikeita sivuoireita vaihdosta.
Sydan hakkasi taukoamatta ja huimaus paheni niin
ettd silmissd sumeni.

2005 syksylld alkoivat korvani olla jatkuvasti
tukossa, lukossa ja oli paineen tunnetta ja ajoittaista
kuulon huononemista. Sain Meniere-diagnoosin ja
putket korviini. Aloitin tiysin suolattoman dieetin ja
s0in nesteenpoistolddkkeitd ja Betaserc-ladketta.
Oireilu vain jatkui sietimattoméana.

2006 lopussa aloin vdhentdd Seroquelia. Psykiat-
rini ehdotti vaihtoa Remeronista Azonaan. Olin
todella heikossa kunnossa ja ajattelin ettd kokeilen
kaiken. Azonasta katosi motoriikka kokonaan. En
pystynyt edes kyndd teroittamaan. Sitten kokeiltiin
Efexor ja neurologiset oireet lisddntyivdt huimasti.
Vointi huononi niin ettd jouduin tiputukseen.

Lopetin masennusldédkkeet ja hakeuduin neurolo-
gin luo. Pédtimme mieheni kanssa, ettd saa maksaa
mité vain, ettd kuntoon tulen. Se oli paras péédtdkseni.

Neurologi ldhetti minut laajoihin verikokeisiin ja
muihin tutkimuksiin. Heti alussa hén 10ysi neurologi-
sista testeistd selkeitd puutteita. Verikokeista 10ytyi
korkeat HHV-6 arvot sekd IgG4-puutos. Vanhoista
pddn kuvista 10ytyi tulehdusta korvalokeristoista.
Lopulta sain ldhetteen Meilahden infektiopolille.

Sinne pédstessini olin todella heikossa kunnossa.
Paino oli vain 47 kg ja palelin jatkuvasti enké paljoa
jaksanut liikkua. Minut otettiin sisélle kahdeksi pii-
viksi ja Nanogamma [suonensisdinen immunoglobu-
liinihoito] aloitettiin.

Olin epédtoivoinen ja psykiatrini painostuksesta
sorruin taas masennuslddkkeisiin. Sain kamalia sivu-
vaikutuksia ja olin ihan ”pihalla”. Psykiatrini pelotteli
psykoosilla ja maérdsi toisen neuroleptin paille. Sen
jélkeen vain nukuin. Lopulta infektiopolin Valtonen
soitti psykiatrilleni ja neuroleptit lopetettin. Kummas-
ti olo sen jélkeen alkoi kohentua.

Pelkddn ja inhoan yli kaiken ladkarikdyntejd ja
uusia ladkekokeiluita, mistd saan vaan kaikki mah-
dolliset haitat. Olen saanut niin huonoa kohtelua 14a-
kareiltd yleensékin, ettd nden painajaisia niista.

Nanogamman ansiosta fyysinen kunto kohentui
huomattavasti, mutta se lopettiin toukokuussa 2008,
koska se on Kelan mielesti liian kallis lddke, Sitd ei
saa pelkkéddn [gG-alaluokkapuutokseen ja CFS:dén.

Samalla sain ldhetteen tukipohjallisia varten, psy-
koterapiaan ja fysioterapiaan. Ladkéri oli sitd mieltd
ettd ndilld pitdisi kuntoutua ja parantua! Pyynnostédni
sain onneksi my6s 7 kk kuurin roksitromysiini-anti-
bioottia. Siitd on ollut paljon apua sirkyihin, kognitii-
visiin oireisiin, huimaukseen ja yleiseen jaksamiseen.



