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TAUSTA

* Fysioterapeutti AMK 2014 (tyoura paaosin julkisen terveydenhuollon
toimipisteissa), sosiaali- ja terveyshallintotieteen perusopinnot 30op 2018

* Long Covid maaliskuussa 2020 sairastetun COVID-|9 —infektion seurauksena




POST-VIRAALISTEN SAIRAUKSIEN HISTORIAA
LYHYESTI

* Useiden taudinaiheuttajien tiedetaan aiheuttavan vastaavanlaista oirekuvaa, ns. sokea
piste liaketieteessa (')

* Jos nama kerran ovat olleet olemassa jo kauan, miksi emme ole kuulleet naista tai
miksi emme tieda naista enemman?

* Esimerkkina ME/CFS: tutkimuksen osalta alirahoitetuin sairaus tautitaakkaan
suhteutettuna USA:ssa (2)

ME/CFS is funded at
7.3% relative to the
amount commensurate
with its disease burden
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Ensimmaiset tapaukset kuvattu vuonna 1934, sekoitettiin aluksi polioon
Esiintyi tavallisimmin epidemioiden yhteydessa, mutta myos yksittaistapauksina
WHO maaritteli neurologiseksi sairaudeksi vuonna 1969

| 970-luvulla kaksi psykiatria Iso-Britanniassa paatteli, etta kyseessa on “massahysteria” ->
potilaat kirsivat vield tanakin paivana naiden paitelmien seurauksista (3)

Monimutkainen sairaus (ei mysteeri!), rahoituksen puute, tutkimuksen puute, resurssien
puute...

Historian ymmartaminen on tarkeaa, jotta emme toista samoja virheita ja voimme
hyodyntia jo opittua: osa LC-potilaista tayttad ME/CFS:n diagnostiset kriteerit (+°)

Termina "Long Covid” syntyi sosiaalisessa mediassa kuvaamaan monimutkaista oirekuvaa ja
toi nakyvaksi sen, etta kaikki eivat toipuneet. (°)



MITA TARKOITTAA TOIPUMINEN?

* Mita tarkoitetaan kun puhutaan toipumisesta tai paranemisesta’

¢ Tutkimuksissa suuri harhan mahdollisuus:

Tutkittiinko kaikkia koronan sairastaneita vs. tutkittiinko LC-
potilaita, jotka tayttivat WHO:n tapauskriteerit? Jaettiinko potilaita
alaryhmiin oireiden perusteella vai kasiteltiinko koko ryhmaa
yhtena? Tutkittiinko yksittaisten oireiden esiintymista? Tutkittiinko
ainoastaan terveyspalvelujen kayttoa, elektronisia terveystietoja vai
oliko mittarina esim. tyohon paluu? Miten kontrolliryhma oli valittu?
Jne

SARSI (7)

“I will point out that clinically none of our 50 patients got their old life back with time and treatment. Some were never able to return to work. Some had
a trial of return to work and failed. Some had a trial of return to modified work, which then failed. Some had seniority to move to an easier position at
work, which then failed. Some returned to being able to look after themselves completely, but could not return to work or sports. Some needed ongoing
help (usually family) to do their daily activities. Some persisted in doing their daily activities, but slowly and intermittently, with frequent rests and dropping
out of all non-essential activities. Not one reported that they were fully recovered and back to all their pre-SARS activities.”

EBOLA (8)

“Major post-EVD symptoms are common early during convalescence and decline over time along with severity. However, even 5 years after acute
infection, a majority continue to have symptoms and, for many, these continue to greatly impact their lives”



- Tyoskentely tai muu aivotyo max. Puolen
tunnin patkissa

- Ulkoilu enimmakseen istuskelua tai makoilua
- Autolla ajo max. 10-15 minuuttia

- Vahintaan 3-4 tuntia “tayslepoa”
hiljaisuudessa keskella paivaa, jotta selvisi
iltaan asti

- Ei suihkua tai vaatteiden pukemista joka
paiva

- Leposyke 90-100 oli yo tai paiva ja pienenkin
rasituksen jalkeen koholla tunteja tai paivia

- Kotitoita ei pystynyt tekemaan PEM-oireen
ja ortostaattisen intoleranssin vuoksi

- Jokaisen ruokailun jalkeen kovat sykepiikit,
pahoinvointi

- Keskimaarin 1500-2000 askelta paivassa

- Jokaisen yon jalkeen herasi unesta
naantyneena, kuin ei olisi nukkunut ollenkaan

®

Omaan fysioterapeutin tyohon
palaaminen ei onnistu edes osa-
aikaisesti

Kaikki syketta vahankaan nostattava
tai pidempaan pystyasennossa oloa
sisaltava tekeminen on tehtava
harkiten ja erittain pienissa osissa
seka varauduttava PEM-oireeseen
Toimintakyvyssa ja voinnissa edelleen
huomattavaa vaihtelua -> hankala
suunnitella asioita

Liikunnan harrastaminen ei onnistu
Kokonaiskuormitus huomioitava
KAIKESSA tekemisessa, 24/7/365 ! Jos
ei huomio, seuraa alamaki voinnissa ja
toimintakyvyssa, kokeiltu moneen
kertaan, "positive vibes only” ei toimi

- Tyoskentely kerrallaan 2-3 tuntia

- Ulkoilu 3 kertaa viikossa, kavelymatka |-
I,5km

- Koirien ulkoilutus penkillisella
sahkopotkulaudalla onnistuu noin kerran
viikossa

- Noin tunnin "tayslepo” paivassa riittaa

- Vaatteet ja suihku paivittain

- Osa kotitoista sujuu tauottaen

- PEM-oire lyhyempi kestoltaan, eika tule
niin pienesta
- Keskimaarin 4000 askelta paivassa

- Uni on laadukkaampaa ja palauttavampaa,
mutta ei normaalia

- Kognitiiviset oireet helpottaneet
huomattavasti, fyysinen suorituskyky
rajoittaa arjessa eniten




MILLAISTA ON SAIRASTUA?

“I'live in a glass cage. Often | seem to be well, so only those close to me see the extent of my disability. Indeed, within
my prison of inactivity, there are moments when | feel relatively well. Yet, the invisible walls around me are
impenetrable. Beyond them lies a barrage of symptoms and the further | push myself the greater the deterioration
and the recovery time: hours, days, even weeks.”

”lliness cost me my job, my social life, my role in the family, my access to activity and my ability to rely on my body to
function reliably.”

Clare Fleming, 1994 (7)

 Laakari Clare Flemingin kirjoituksessa kuvaillaan, miten elama sairauden kanssa tuntuu kuin elaisi
lasihakissa - seinat ovat nakymattomat seka itselle etta muille, mutta niiden lapi ei paase

 Aluksi sairastuttuaan han kertoo taistelleensa oireita ja sairautta vastaan ja yrittaneensa parantua silkalla
tahdonvoimalla ja positiivisuudella -> 9 kuukautta jatkuvia takapakkeja ja tuloksetonta kamppailua, joka
johti voinnin huononemiseen

 Laakarin koulutuksesta ei ollut hyotya, koska sairaus ei sisaltynyt opetukseen
* Perehtyessaan sairauteen han huomasi, etta mielipiteet sairauden syista ja hoidosta olivat eriavia

* Han kohtasi vahattelevia asenteita ja skeptisyytta sairautta ja sen alkuperaa kohtaan



"Kun ei me oikein tiedeta
‘5sta mitaan..."

"Kai ymmarrat, ettei tamad ole Mgy pitia vaan yrittda enemman”
mikaadn oikea sairaus?"

- . - - - "Et voi olla noin sairas kun oot
"Ei kellaan voi olla noin montaa oiretta"

uon ikdinen"

. . "Ei noilla diagnooseilla mitaan tukia anneta” B »ky|15 sun olis pitinyt jo parantua”
ANHENTUNEET KASITYKSET “=

-

! "Ei potilaiden kannata lukea tutkimusartikkeleja"
IEDON PUUE

"Ala vaan mene Googleen tai "Ota tuo sykekello kidesti niin [
liity mihinkdaan vertaisryhmiin" ne oireet loppuu siihen"

S "Menet vaan kotiin odottelemaan toipumista”

™

e
b "Sun pitda vaan uskoa siihen, ettd paranet”
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MISTA TOIVOA POTILAILLE
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Hoitopolut kuntoon
Tasavertainen hoitoon paasy
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Monialainen
hteistyo

YKSIL® T T TR TYONANTAJA

Vertaistuki Mahdollisuus tyénkuvan
keventamiseen

Laheisten ja ystavien tuki

Joustavat tyoajat
Mahdollistetaan riittava lepo ek



ESIMERKKE]JA POTILASJOHTOISESTA TUTKIMUKSESTA
JA KEHITTAMISESTA

Patient Led Research Collaborative:

* Koostuu Long Covidiin sairastuneista tutkijoista

* Osaamista useilta eri tieteenaloilta

* Missio ja arvot: avoin data ja tiedon jakaminen

* Yhteistyo: CDC,WHO, NIH, eri maiden hallitukset, tutkijat

Long COVID Physio
* Kansainvalinen, perustettu Long Covidiin sairastuneiden fysioterapeuttien toimesta
* Vertaistuki, koulutus, yhteistyo eri toimijoiden kanssa (mm. PhysiosforME)

“’Patients are living with the condition day in and day out and have done their own research.We are not
going to find answers that will work for patients unless we are listening to patients and value that

experience”
Lisa McCorkell, PLRC


https://patientresearchcovid19.com/
https://longcovid.physio/
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Suomen Covid-yhdistys

Dialogues for neglected illness

Long COVID video series

RECOVER Research Review (R3) Seminar Series



https://suomencovidyhdistys.fi/
https://www.dialogues-mecfs.co.uk/
https://longcovid.physio/long-covid-video-series
https://recovercovid.org/r3-seminar-series

