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Pitkékestoinen COVID-19 on multisysteeminen, fyysinen pitkaikaissairaus, jonka tiedetaan heiken-
tavan toimintakykya, tyokykya ja elamanlaatua. Opinnadytetydprosessi lahti huomiosta, ettd HUS:n
koronavirusinfektion pitkaaikaisoireiden poliklinikalla ei tydskentele toimintaterapeuttia, vaikka kan-
sainvalisissa suosituksissa tdma on mainittu keskeisena osana tiimia. Lisaksi sairaus vaikuttaa viela
melko tuntemattomalta, vaikka vastaavanlaisia pitkittyneita oirekuvia on ilmennyt virusinfektioiden
yhteydessa aiemminkin. TAman opinnaytetydn tarkoitus on kuvata ihmisen kokemus pitkakestoisen
COVID-19:n sairastamisen vaikutuksista hanen arkeensa ja toimintakykyynsa. Tavoitteena on lisata
toimintaterapeuttien tietoutta pitkakestoiseen COVID-19:4an sairastuneen ihmisen kokemuksesta
seka tuoda esille toimintaterapian mahdollisuuksia taudin kuntoutuksessa. Opinnaytety6 tehtiin yh-
teistydssa Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry:n kanssa.

Ohjaajat

Opinnaytetyon holistisena teoreettisena viitekehyksena toimi inhimillisen toiminnan malli (MOHO),
silla se auttaa kuvaamaan keskeisia kasitteitda ihmisen elamassa, joihin sairaus vaikuttaa. Opinnay-
tetydssa haastateltiin yhta pitkakestoista COVID-19:44 sairastavaa ihmista. Haastattelussa oli avoi-
men ja syvahaastattelun piirteita, joilla saatiin sairastuneen ihmisen oma kokemus ja dani kuuluviin.
Haastattelun sisaltd analysoitiin teoriaohjaavasti. Menetelma tuotti laadullista tapaustutkimuksen
omaista tietoa.

Opinnaytetydn tulosten perusteella sairastuminen nakyy toimintakyvyn heikentymisena seka muu-
toksina monilla eldaman osa-alueilla. Sairastuminen vaikuttaa suorituskykyyn, arjen rooleihin, tapoi-
hin toimia, seka toiminnalliseen osallistumiseen. Toiminnallisen identiteetin ja patevyyden muutos-
ten kautta vaikutus nakyy toiminnallisessa mukautumisessa. Myds ympariston tuki tai sen puute vai-
kuttavat sairastuneen ihmisen arkeen.

Pitkdkestoinen COVID-19 heikentdd kokonaisvaltaisesti ihmisen toimintakykya seka vaikuttaa niihin
arjen osa-alueisiin, joissa toimintaterapeuttien osaamista voidaan hyddyntaa. Opinnaytetyon tulok-
set pohjautuvat vain yhden ihmisen kokemuksiin, jolloin niista ei voida vetaa yleistavaa johtopaa-
tosta, mutta ne auttavat ymmartamaan ilmiété kokonaisuudessaan. Tutkimusten perusteella pitka-
kestoisen COVID 19:n ja ME/CFS:n oireissa on yhtalaisyyksia, joten jo tutkittua tietoa voidaan hy6-
dyntaa kuntoutuksessa. Erityisen olennaista on huomioida, onko ihmisella rasituksen jalkeista oirei-
den pahenemista eli PEM-oiretta, silld se vaikuttaa merkittavasti hoitoon ja kuntoutukseen. Opin-
naytetydn aineiston ja kansainvalisten suositusten mukaan toimintaterapeuteilla on tarkea rooli pit-
kakestoisen COVID-19:n kuntoutuksessa.

pitkdkestoinen COVID-19, long COVID, toimintaterapia, inhimillisen
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Post-COVID 19 condition is a multisystemic, long-term physical illness that is known to weaken
functional ability, work ability and quality of life. This thesis process started with an observation that
there is no occupational therapist working at HUS outpatient clinic for long-term effects of COVID-
19, even though international guidelines see occupational therapists as a crucial part of the rehabili-
tation team. Also, it seems that post-COVID 19 condition is still quite unknown among occupational
therapists working in the field, although similar prolonged symptoms have occurred after viral infec-
tions in the past. The objective of this thesis is to illustrate a person’s experience living with post-
COVID 19 condition and how it affects their daily life and ability to function. The aim is to increase
awareness of post-COVID 19 condition among occupational therapists from a sickened person’s
point of view and to present possibilities of occupational therapy rehabilitation. This thesis was
made in collaboration with Finnish Association of Occupational Therapists.

The Model of Human Occupation (MOHO) was used as a theoretical model because of its holistic
and individual view of a human being. It also helps to describe concepts that are relevant in a sick-
ened person’s everyday life. Research method used in this thesis was an open, informal in-depth
interview that produced case study-like data. This method enabled the person’s voice and experi-
ence to be heard. In this thesis one person with post-COVID 19 condition was interviewed. The in-
terview material was analyzed using theory-driven content analysis.

The results of this thesis show that post-COVID 19 condition weakens the ability to function in many
parts of life. Getting sick affects performance capacity, roles in everyday life, habits, and occupa-
tional participation. Through changes in occupational identity and competence the effect can be
seen in occupational adaptation. Environmental support or the lack of it also has an effect in a sick-
ened person’s everyday life.

Post-COVID 19 condition decreases person’s functional ability comprehensively. It also affects
those areas in daily living where occupational therapist’s expertise and professional skills can be
utilized. The results of this thesis are based on one person’s experiences so they cannot be gener-
alized, but they help to understand the phenomenon altogether. Based on research there are simi-
larities between post-COVID 19 condition and ME/CFS, so already gathered research data can be
used in rehabilitation. It is critical to consider whether a person has a PEM symptom as it has signif-
icant impact on methods used in treatment and rehabilitation. The material of the thesis together
with international recommendations highlight the important role of occupational therapists in rehabil-
itating post-COVID-19 condition.

post-COVID 19 condition, long COVID, occupational therapy, Model
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1 Johdanto

Joulukuussa 2019 Kiinassa puhkesi koronaepidemia, joka pian levisi maailmanlaa-
juiseksi pandemiaksi. Suomeen ensimmainen koronatapaus saapui tammikuussa 2020
ja maaliskuussa tauti levisi maassa laajalti (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2021). Sai-
rastuneelle ihmiselle oireilu voi olla erityisesti hengityselimiston kannalta rajua ja vieda
jopa sairaalahoitoon (Anttila 2022). Terveydenhuollossa epidemian vaikutukset nakyvat
hoito- ja palveluvelan lisdantymisena seka hoitohenkildston riittdvyyden ja jaksamisen
heikentymisena (Kestila & Jokela & Harma & Rissanen 2021). Myds yksildkuntoutuk-
sen, kuten toimintaterapian, toteuttaminen vaikeutui pandemian aikana kuntoutujien
sairastelun my6ta, mika nakyi heidan toimintakykynsa laskuna (Owalgroup 2021: 26—
27).

Akuutin koronan lisaksi terveydenhuollon resursseja on noussut kuluttamaan pitkakes-
toinen COVID-19 eli epaviralliselta termiltdan usein puhekielessa kaytetty long COVID.
Tutkimustietoa aiheesta julkaistaan jatkuvasti. Nyt jo tiedetaan, ettd pitkakestoinen CO-
VID-19 voi vaikuttaa merkittdvasti sairastuneen toiminta- ja tydkykyyn seka heikentaa
elamanlaatua (Mayhew & Kerai & Ainslie 2021). Maailmanlaajuisesti pitkakestoista CO-

VID-19:34 sairastavien maaran lasketaan olevan yli 100 miljoonaa (Chen ym. 2021).

Opinnaytetyo lahti kiinnostuksesta aiheeseen seka huomiosta, etta HUS:n koronavirus-
infektion pitkaaikaisoireiden poliklinikan moniammatillisessa tiimissa ei tydskentele toi-
mintaterapeuttia. Toimintaterapia on ihmislahtdista merkityksellisen arjen ja osallisuu-
den tukemista, jossa huomioidaan kokonaisvaltaisesti ympariston, toiminnan ja ihmisen
valinen dynaaminen suhde (Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry b). Toimintaterapeuteilla
on tutkittua teoriaa ihnmisen toiminnallisuuden ymmartamiseksi, kuten inhimillisen toi-
minnan malli, seka tyo- ja toimintakyvyn menetelmia, jotka ovat hyddyksi kuntoutuk-
sessa. Tasta syysta opinnaytetyon tekijat nakevat, etta toimintaterapeuttien tulee olla
osa pitkakestoisen COVID-19:n hoito- ja kuntoutustiimia. Tata suositellaankin kansain-
valisissa ohjeistuksissa (WHO 2022; Greenhalgh & Sivan & Delaney & Evans & Milne
2022).

Opinnaytety6ta suunniteltaessa Theseuksesta ei 16ytynyt opinnaytetoéita pitkakestoista
COVID-19:aa ja toimintaterapiaa koskien. Syksylla 2022 on valmistumassa Metropolia
Ammattikorkeakoulun fysioterapian tutkinto-ohjelmasta opinnaytety6 (Jukarainen & Ne-

vala & Sinkko 2022), joka koskee pitkdkestoisen COVID-19:n kansainvalisia hoito- ja



kuntoutussuosituksia. Opinnaytetyoélle toimintaterapian nakékulmasta on tarve, jotta toi-
mintaterapeuteille saadaan lisaa tietoa pitkakestoisesta COVID-19:sta ja sen vaikutuk-

sista ihmisen arkeen ja mika tarkeinta, yksilon kokemuksiin siita.

Opinnaytetydn yhteistydkumppanina toimii Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry, joka on
toimintaterapeuttien seka alan opiskelijoiden ammattijarjesto ja yhteisd. Yhtena liiton
tehtavana on edistaa toimintaterapian kehittamista ja yhteiskunnallista asemaa Suo-
messa. (Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry c). Yhteistydssa Toimintaterapeuttiliiton
kanssa tyolle saadaan nakyvyytta liiton kanavien kautta, jotta tieto saavuttaisi mahdolli-
simman monta toimintaterapeuttia kentalla. Opinnaytetydn aihe on herattanyt kiinnos-
tusta. Kaytannon tydsta ilmi tulleen perusteella sairaus on vield melko tuntematon ja
sen relevanssi on tunnistettu. Liiton liséksi opinnaytety6ta tarjotaan koronavirusinfek-

tion pitkaaikaisoireiden poliklinikalle sekd Suomen Covid ry-potilasyhdistykselle.

Opinnaytetydn tarkoitus on kuvata ihmisen kokemus pitkdkestoisen COVID-19:n sai-
rastamisen vaikutuksista hanen arkeensa ja toimintakykyynsa. Tavoitteena on lisata
toimintaterapeuttien tietoutta pitkékestoisesta COVID-19:sta sairastuneen ihmisen na-
kokulmasta seka tuoda esille toimintaterapian mahdollisuuksia taudin kuntoutuk-
sessa. Opinnaytetydssa pyritdan yhta pitkakestoista COVID-19:4a sairastavaa ihmista
haastattelemalla ja haastattelun aineiston analyysin avulla vastaamaan kysymyksiin:
miten pitkakestoinen COVID-19 vaikuttaa sairastuneen ihnmisen arkeen ja toimintaky-
kyyn? Millaisia kokemuksia ihmisella on pitkakestoisen COVID-19:n sairastamisesta?
Lisaksi tyossa perehdytaan tutkittuun tietoon ja nostetaan esiin kirjallisuuden pohjalta
keinoja siita, miten pitkakestoisesta COVID-19:sta karsivien asiakkaiden kuntoutusta

voidaan toimintaterapian keinoin tukea.

2 Teoreettiset lahtokohdat

2.1 Pitkakestoisen COVID-19:n maaritelma ja oireet

Pitkakestoisesta COVID-19:sta puhuttaessa tarkoitetaan yli 200 oireen oireistoa, joka
kehittyy koronavirusinfektion aikana tai sen jalkeen (World Physiotherapy 2021a). Eri
terveysviranomaiset ovat maaritelleet taudin hieman eri tavoilla (taulukko 1) ja esimer-
kiksi Iso-Britanniassa taudin eri vaiheille on esitetty eri termeja: neljaan viikkoon saakka
puhutaan akuutista COVID-19:sta (acute COVID-19), 4-12 viikon valilld ongoing
symptomatic COVID-19:sta ja yli 12 viikkoa kestavasta oireilusta Post-COVID-19-oi-



reyhtymana (post-COVID-19 syndrome) (National Institute for Health and Care Excel-
lence & Scottish Intercollegiate Guidelines Network & Royal College of General Practi-
tioners 2020: 5, 13—-16). Suomen Long Covid -asiantuntijaryhma suosittelee taudista
kaytettavan termia “pitkakestoinen COVID-19" (Pitkdkestoinen COVID-19 — STM:n ni-

mittdman asiantuntijaryhman konsensuslausuma 2021: 4).

Taulukko 1.

Eri terveysviranomaisten maaritelmia pitkakestoiselle COVID-19:lle

Organisaatio

Mainitut oireet mm.

Oireiden alku

Oireiden kesto

lence (UK)

(National Institute for Health
and Care Excellence & Scot-
tish Intercollegiate Guidelines
Network & Royal College of
General Practitioners 2020:
5, 13-16)

det, hengenahdis-
tus seka kognitiivis-
ten kykyjen ale-
nema (cognitive im-
pairment)

WHO - World Health Or- Uupumus, hen- Voivat alkaa Vahintaan 2 kk;
ganization genahdistus, kogni- | taudin akuu- oireet voivat
(Pitkékestoinen COVID-19 — E'.\./.'S.T[.?_n. t?(lmq’_ﬂOJen ESta ;’a't' - a_al;conla tai uu-
STM:n nimittaman asiantunti- ?.'r'tc.). ’tp gpta|- eeIT__a SaILIZ"- siutua
jaryhman konsensuslausuma vaista toimintaa veetia,

} haittaavat oireet kuluessa
2021: 3)
NICE — National Institute Vasymys, uni- ja 4 viikosta Vahintaan 3 kk;
for Health and Care Excel- keskittymisvaikeu- eteenpain oireet voivat

aaltoilla ja esiin
tya paallekkain

CDC - Centers for Disease
Control and Prevention
(US)

(Pitkakestoinen COVID-19 —
STM:n nimittdman asiantunti-

jaryhman konsensuslausuma
2021: 3-4)

Uupumus, hengi-
tysvaikeudet, ai-
vosumu eli keskitty-
misvaikeus ja alen-
tunut fyysisen ja/tai
kognitiivisen rasi-
tuksen sietokyky
(PEM = post-exerti-
onal malaise)

Vahintaan 4
viikkoa

Pitkakestoisen COVID-19:n esiintyvyytta ja oireistoa on tutkittu maailmalla paljon, ja
kaynnissa on useita pitkittaistutkimuksia. USA:ssa National Institutes of Health on
myontanyt pitkdkestoisen COVID-19:n tutkimiseen 470 miljoonaa dollaria, minka avulla
on tarkoitus muodostaa maanlaajuinen tutkimusaineisto ja selvittaa, miksi joillekin ihmi-
sille aiheutuu koronaviruksesta pitkakestoisia oireita (National Institutes of Health
2021). Suomessakin sosiaali- ja terveysministerid asetti elokuussa 2021 Long Covid -

asiantuntijatydryhman seuraamaan ja analysoimaan maailmalta tulevaa tutkimus- ja



kokemustietoa ajantasaisen tiedon keraamiseksi (Sosiaali- ja terveysministerié 2021) ja
Helsinkiin kesakuussa 2021 avatulla koronavirusinfektion pitkaaikaisoireiden poliklini-
kalla tehdaan pitkittaistutkimusta uuden pitkdaikaissairauden ymmartamiseksi seka toi-
mivien kuntoutus- ja hoitokeinojen 16ytamiseksi (HUS 2021). Toukokuussa 2022 HUS
Helsingin yliopistollisen sairaalan johtama koronavirusinfektioiden tutkimushanke sai
6,55 miljoonan euron EU-rahoituksen. Hankkeessa selvitetdan pitkdaikaisoireiden taus-

talla olevia mekanismeja ja kuntoutusmenetelmia (HUS 2022).

Uutta tutkimustietoa pitkdkestoisesta COVID-19:sta julkaistaan jatkuvasti, mikéd mah-
dollistaa tiedon yhteenvetoa ja laajempaa ymmarrysta systemaattisten katsausten ja
meta-analyysien muodoissa. Erdassa kyselytutkimuksessa analysoitiin 3762:n ihmisen
vastauksia seitseman kuukauden ajalta 56:sta eri maasta. 96 % koronaan sairastu-
neista raportoi oireiden jatkuneen yli kolme kuukautta. Kuuden kuukauden jalkeen
useimmin raportoidut oireet olivat vasymys, kognitiiviset vaikeudet sekd PEM-oire. (Da-
vis ym. 2021: 1.) PEM-oireella (post-exertional malaise) tarkoitetaan oireiden pahene-
mista tai voinnin romahtamista vahaisenkin fyysisen, psyykkisen tai emotionaalisen ra-
situksen jalkeen. Oire ilmenee viiveella rasituksen jalkeen ja voi kestaa useita paivia.
(Suomen laaketieteellinen ME/CFS-yhdistys ry b.) Davisin ym. (2021) kyselytutkimuk-
sessa 22 % pitkakestoisesta COVID-19:sta karsivista potilaista ei tydskennellyt kyselyn
aikaan terveydentilansa vuoksi ja 45 % tydskenteli pienemmilla tuntimaarilla kuin en-
nen sairastumista. 7 kuukauden kohdalla useat eivat viela olleet parantuneet. (Davis
ym. 2021: 1.)

Eraassa meta-analyysissa maailmanlaajuiseksi esiintyvyydeksi saatiin positiivisen CO-
VID-19-testituloksen saaneilla 43 % ja sairaalahoitoa tarvinneilla 57 %. Analyysi kasitti
29 tutkimusta ja lahes 900 000 potilasta. (Chen ym. 2021: 3.) Esiintyvyydet vaihtelevat
tutkimuksista riippuen. Britanniassa Office for National Statisticsin (2022) teettamassa
kyselytutkimuksessa 1,5 miljoonaa ihmista eli 2,4 % Britannian vaestdsta raportoi koke-
vansa pitkakestoisen COVID-19:n oireita, ja heista 65 % kertoi oireiden haittaavan pai-
vittaisia toimintoja. Kyselyyn vastanneista 71 % kertoi oireidensa jatkuneen vahintaan
12 viikkoa seka 45 % yli vuoden. (Ayoubkhani & Munro 2022.) Tarkempaa kestoa pit-
kakestoisen COVID-19:n oireilulle ei viela kyetd maarittdmaan. Taulukossa 2 kaydaan

lapi eri meta-analyysien tuloksia taudin esiintyvyytta ja oireistoa koskien.



Taulukko 2.  Meta-analyysien tuloksia.
Tutkimuksen tyyppi Aineiston Seuranta- | Esiintyvyys | Oireet
koko, hl6a | aika
1. Meta-analyysi: Lo- | 47 910 0,5-1,5kk | 80 %:lla> | 58 % fatiikki 44 % paan-
pez-Leon ym. 2021 1 pitkdkes- | sarky, 27 % keskittymis-
toinen oire | vaikeus

2. Meta-analyysi: 4 478 1-6 kk — 47 % fatiikki, 35 % muistin

Long ym. 2021 heikkeneminen, 33 % hen-
gitysvaikeudet, 33 % ah-
distuneisuus/masentunei-
suus

3. Meta-analyysi: 24 255 1,2ja3 46 %:lla > | 35 % fatiikki, 26 %

Fernandez-de-Las- kk 1 oire 3 kk | hengitysvaikeudet

Peiias ym. 2021 kohdalla kohdalla

4. Systemaattinen 57 6 kk asti 54 %:lla 44 % rajoittunut

katsaus: Groff ym. tutkimusta, oireita 6 kk | toimintakyky, ~38 %

2021 250 351 kohdalla fatiikki/lihasheikkous

ihmista

5. Poikkileikkaustutki- | ~61 000 6,91tai 12 | n. 30 %:lla | ~40 % fyysinen uupumus,

mus tanskalaisesta kk koh- > 1 fyysi- ~33 % henkinen uupumus,

populaatiosta: Sgren- dalla nen oire ~28 % keskittymisvaikeu-

sen ym. 2022

det

Tuore seurantatutkimus kerasi yli 336 000 ihmisen aineistosta tietoa koronaan sairastu-

neista, joista pitkakestoista COVID-19:8a sairasti 1 459 ihmista. Aineistosta korostui

kolme erilaista pitkdkestoisen COVID-19:n tyyppia. Eniten tutkimuksessa ilmi tullut oi-

reiden rypas sisalsi neurologisia oireita kuten fatiikkia, aivosumua ja paansarkya.

Toiseksi yleisin oirerypas kasitti hengitys- ja verenkiertoelimistdn oireita kuten hen-

genahdistusta ja rintakipuja, jotka saattavat viitata keuhkovaurioihin. Kolmanneksi ylei-

sin oirerypas sisalsi tulehdusreaktio-oireita (systemic/inflammatory), vatsaoireita ja li-

hassarkyja eli myalgiaa. (Canas ym. 2022: 4, 26-27.)

Pitkakestoiseen COVID-19:4an liittyva aivosumu (brain fog) ei ole virallinen |aaketie-

teellinen termi, mutta sita kaytetdan kuvaamaan moninaisia kognition oireita, jotka voi-

vat pitaa sisallaan muun muassa ajatuksen hitautta, keskittymiskyvyn heikkoutta, unoh-

telua tai psyykkista vasymista (NHS inform 2022). Taudin yleisin oire eli uupumus tai

fatiikki ei ole vain tyypillistd vasymysta vaan energian puutetta, joka ei lievity levolla ja

vaikeuttaa normaaleista askareista suoriutumista. Lisaksi pitkakestoisen COVID-19:n

oireina on tavattu moninaisia sydan- ja hengityselimiston, hermoston, vatsan alueen,



hajuaistin, silmien tai ihon oireita. Oireiden esiintyminen monissa elimissa samanaikai-

sesti on tyypillista. (Liira 2021.)

Vaikutusmekanismit ja rinnastuminen ME/CFS:aan

Tutkimusten perusteella tiedetdan COVID-19-viruksen voivan aiheuttaa kudos- ja elin-
vaurioita, verisuonten muutoksia ja veritulppia. Pitkaaikaisoireiden synty ja siihen vai-
kuttavat tekijat eivat ole taysin tiedossa. Elinvaurioiden lisaksi oireiden syyt saattavat
liittya viruksen aiheuttamaan autoimmuunireaktioon, jossa viruksen aktivoima elimiston

puolustusjarjestelma hydkkaa omia kudoksiaan vastaan. (Liira 2021.)

Proal ja VanElzakker (2021) tarkastelevat artikkelissaan tutkimuksia koskien biologisia
tekijoita, jotka voivat vaikuttaa pitkakestoisen COVID-19:n oireisiin. Koronaan menehty-
neiltd on ruumiinavauksessa tutkittu aivoja ja huomattu muutoksia silld aivorungon alu-
eella, joka kasittelee autonomisen hermoston saatelya kuten sydamen syketta, unta ja
hengitysta. Samalla alueella on kuvantamismenetelmin havaittu toiminnallisia ja raken-
teellisia muutoksia ME/CFS:n sairastuneilla. Yhteys pitkdkestoisen COVID-19:n ja
ME/CFS:n valilla on siis aivomuutosten perusteella olemassa. (Proal & VanElzakker
2021.)

ME/CFS eli myalginen enkefalomyeliitti / krooninen vasymysoireyhtyma (Chronic Fati-

gue Syndrome) on pitkdkestoinen ja elamaa rajoittava sairaus, johon liittyy moninaisia

ja usein aaltoilevasti iimenevia oireita. Sairauteen liittyy erilaisia neurologisia, immuni-

teetin, ruuansulatuksen ja autonomisen hermoston hairi6ita (Suomen laaketieteellinen

ME/CFS-yhdistys ry a). Taudin ydinoire on uupumus, joka voimistuu henkisen tai fyysi-
sen rasituksen jalkeen (Vataja 2022; Brown & Jason 2020: 11-12).

Yhtenevat aivomuutokset pitkdaikaissairauksien valilla aiheuttavat vaistamatta myos
yhtenevia oireita, joista yksi on PEM-oire. Erdaseen kyselytutkimukseen vastanneista
pitkakestoista COVID-19:4a sairastavista Iahes 4 000 henkildstad noin 89 % koki PEM-
oiretta fyysisen tai psyykkisen rasituksen jalkeen ja suurin osa kertoi oireilun jatkuvan
muutaman paivan (Davis ym. 2021: 11). Tuoreessa Stanfordin ja Michiganin yliopiston
tutkimuksessa 43 %:lla pitkékestoista COVID-19:43 sairastavista potilaista oli
ME/CFS:4an sopiva oireisto. Tutkimuksessa kerattiin dataa 140:sta pitkakestoisen CO-
VID-19 -klinikan potilaasta. (Bonilla ym. 2022.) Yhteys pitkdkestoisen COVID-19:n ja
ME/CFS:n valilld on hyva ymmartaa oireiden samankaltaisuuden vuoksi, silla olemassa
oleva tutkimustieto ME/CFS:sta auttaa suunnittelemaan myo6s vakuuttavaa kuntoutusta

pitkdkestoisen COVID-19:n oireilun kanssa.



2.2 Pitkakestoisen COVID-19:n kuntoutus

Kuntoutuksella tarkoitetaan suunnitelmallista prosessia, jossa ihmisen fyysista, psyyk-
kista ja sosiaalista toimintakykya kohennetaan tai yllapidetaan (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterid). Kuntoutuksen tehtdva on mahdollistaa ihmisen toimijuuden ja osallisuuden to-
teutuminen hanen arjessaan, mita kohti kuntoutuksen ammattilainen yhdessa asiak-
kaan kanssa pyrkii (Jarvikoski & Lindh & Suikkanen 2011: 7).

Maailmalla pitkdkestoisen COVID-19:n kuntoutusta on tutkittu ja kehitetty huomatta-
vasti nopeammin kuin Suomessa. Jo vuodesta 2020 Iso-Britanniassa on ollut olemassa
pitkdkestoisen COVID-19:n kuntoutukseen oireet monipuolisesti huomioiva suositus
hoitopolulle (Greenhalgh & Knight & A'Court & Buxton & Husain 2020) ja Ruotsissa
Terveyden- ja hyvinvoinnin lautakunta (Socialstyrelsen) on kehittanyt ohjeistusta pitka-
kestoisen COVID-19:n kuntoutusprosessiin moniammatillisesti toimintaterapeuttien
osaamista hyddyntaen (Sveriges Arbetsterapeuter 2020). USA:n lainsdaadanndssa pit-
kakestoinen COVID-19 on tunnustettu osaksi vammaisten oikeuksia kesasta 2021 al-
kaen (Long COVID and Disability Rights Under the ADA, Section 504, and Section
1557). Iso-Britannian Leedsissa toimii moniammatillinen tiimi, joka on ollut mukana ke-
hittamassa pitkakestoisen COVID-19:n kansallisia hoitosuosituksia seka kehittanyt yh-
teistydna potilaiden kanssa toimintakyvyn arviointiasteikon C19-YRS:n (COVID-19
Yorkshire Rehabilitation Scale). Asteikko antaa muun muassa pisteet oireiden vaka-

vuudelle seka toimintakyvyn haitta-asteelle. (Sivan & Horton & Halpin & O’Connor.)

Suomen Long Covid -asiantuntijaryhma kertoo konsensuslausumassaan (2021)
WHO:n kieltdneen positiivisen testituloksen olevan vaatimus pitkakestoisen COVID-19
-diagnoosin asettamiselle; diagnoosin pystyy siis asettamaan ilman positiivista ko-
ronatestia (Pitkdkestoinen COVID-19 — STM:n nimittdman asiantuntijaryhman konsen-
suslausuma 2021: 14). Kuitenkin HUS vaatii koronavirusinfektion pitkaaikaisoireiden
poliklinikalle hoitoon paasemiseksi positiivisen testituloksen (HUS), mika rajoittaa sai-
rastuneiden ihmisten paasya hoidon piiriin. Konsensuslausumassaan (2021) STM:n
asettama asiantuntijaryhma tuo esiin kuntoutuspalvelujen piiriin paasyn olevan yksi
keskeisimmista hoidon ja kuntoutuksen tekijdista (Pitkdkestoinen COVID-19 — STM:n

nimittdman asiantuntijaryhman konsensuslausuma 2021: 15).

Hoidon ja kuntoutuksen piiriin paasya rajoittaa Suomessa myds palveluja tarjoavien
paikkojen maara. Klinikoita yksinomaan pitkakestoisen COVID-19:n hoitoon on avattu

ympari Eurooppaa muun muassa Espanjassa, Belgiassa, Saksassa ja Ranskassa, kun



tarve pitkdaikaissairauden hoitoon ja kuntoutukseen on tunnistettu — Pohjoismaista esi-
merkiksi Norjassa on nelja klinikkaa (Baraniuk 2022). Ruotsissa klinikoita on eri lahtei-
den mukaan 12—-14 (Radio Sweden 2022; Heino 2022b), kun Suomessa on toistaiseksi
avattu vain yksi klinikka (Heino 2022b).

Maailman terveysjarjestd WHO on julkaissut suosituksia ja ohjeita kuntoutumisen tu-
eksi COVID-19 taudin jalkeen. Pitkakestoisen COVID-19:n kuntoutuksessa toimivista
varsinaisista interventioista on talla hetkelld saatavilla vain vahan nayttéa, mutta WHO
kehittda ohjeistustaan jatkuvasti saatavilla olevan tutkimustiedon ja kliinisen asiantunte-
muksen perusteella. Kuntoutus vaatinee yksil6llista ja moniammatillista 1ahestymista-
paa. (WHO 2021.) Seuraavassa nostetaan esiin keskeisia huomioitavia asioita pitka-

kestoisen COVID-19:n kuntoutuksessa yhdistellen useita kansainvalisia suosituksia.

Pitkakestoista COVID-19:88 kyetadan hoitamaan perusterveydenhuollossa kayttamalla
potilaslahtoista, yksildllista ja moniammatillista 1dhestymistapaa ihmisen eldamanlaadun
ja toimintakyvyn optimoimiseksi. Hoitotiimia kannustetaan tekemaan potilaan kanssa
yhdessa paatoksia hoitosuunnitelmasta seka saavutettavissa olevista tavoitteista oirei-
den helpottamiseksi. Yhteistyossa tulee huomioida ihnmisen mieltymykset, tavoitteet ja
sosiaalinen tukiverkosto. Toimiva, validoiva terapeuttinen suhde on kriittinen osa yh-
teistyota. Tasta syysta tulisi mahdollistaa hoidon jatkuvuus jarjestamalla saanndlliset
tapaamiset samojen terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Hoitotiimin tulee tarjota
tietoa oireiden itsehallinnasta, vertaistukiryhmista seka siita, kehen ottaa yhteytta oirei-
siin liittyen tai taloudellisen tuen tarpeessa. Hoitotiimin tulee tukea sairastuneita kes-
kusteluissa, jotta asteittainen opiskeluihin tai téihin palaaminen mahdollistuu. (Centers
for Disease Control and Prevention 2022; World Physiotherapy 2021b: 2—3; National
Institute for Health and Care Excellence & Royal College of General Practitioners & the
Scottish Intercollegiate Guidelines Network 2020: 69-70, 72—-73, 79, 81, 83, 85.)

Objektiivisia kuvantamis- tai laboratorioldyddksia ei tule kayttaa ainoana mittarina poti-
laan hyvinvoinnin arvioinnissa, silla ei-poikkeavat 10ydodkset eivat poista oireiden ole-
massaoloa, tarkeytta tai vakavuutta. Potilailta tulee kartoittaa, onko heilla PEM-oiretta
ennen fyysisen aktiviteetin suosittelemista seka informoida heita paivittaisiin toimintoi-
hin palaamisesta rauhassa, yksildlliseen tahtiin. Mikali PEM-oiretta esiintyy, pacing-me-
netelma ja sykkeenseuranta voivat auttaa oireiden hallinnassa. (Centers for Disease
Control and Prevention 2022; World Physiotherapy 2021b: 2—3; National Institute for
Health and Care Excellence & Royal College of General Practitioners & the Scottish In-
tercollegiate Guidelines Network 2020: 69-70, 72-73, 79, 81, 83, 85; World Physio-
therapy 2021a; World Physiotherapy 2021b.)



Pacing-menetelmalla tarkoitetaan keinoja, joiden avulla ihminen pitaa levon ja aktiivi-
suuden tasapainossa oireiden provosoitumisen ehkaisemiseksi. Talla aktiivisuuden ryt-
mittamisella valtetdan liilan suuret aktiivisuushuiput ja niiden jalkeen tarvittavat pitkat
palautumisjaksot. Pacing-menetelmassa tarkeaa on tiedostaa oman jaksamisen rajat ja
pysya niiden sisalla omaa kehoa kuunnellen. Menetelmaa hyddynnetdan ME/CFS:n
sairaudenkuvassa. (Action for M.E. 2022: 2, 7-8.) Maailmalla pitkakestoisen COVID-
19:n aivosumu-oireen kuntoutukseen ehdotetaan kognitiivista [dhestymistapaa (Gra-
ham 2022). Aivosumun kuntoutukseen on kaynnistetty kokeellisia tutkimuksia, joissa
kokeillaan keskittymisen ja tarkkaavuuden harjoittamiseen tietynlaisten videopelien pe-
laamista (Servick 2021; CNN 2022). Autonomisen hermoston oireilusta karsiville pa-
rasympaattisen hermoston aktivointi esimerkiksi meditoimalla, mindfulnessin tekniikoilla

tai luonnossa oleilemalla voi helpottaa oireita (Leeds Community Healthcare 2022: 8).

2.3 Inhimillisen toiminnan malli

Opinnaytetydssa hyddynnettiin inhimillisen toiminnan mallia (kuva 1) teoreettisena viite-
kehyksena, silla malli ohjaa tarkastelemaan ihmista yksildllisena kokonaisuutena ja aut-
taa kuvaamaan kasitteiden avulla keskeisia osa-alueita ihmisen elamassa, joihin sai-
raus vaikuttaa. Kasitteilla avataan myos mita eri osa-alueita arki ja toimintakyky voivat
pitdad sisalldan. Nain ymmarrys sairauden vaikutuksista ihmisen arkeen ja toimintaky-

kyyn syvenee.

Toimintakyky voidaan kasittda tasapainona ihmisen omien tavoitteiden, kykyjen ja toi-
mintaympariston valilla, minka avulla ihminen pystyy esimerkiksi huolehtimaan itses-
tédan, voimaan hyvin ja jaksamaan arjessaan. Toimintakyvyn ulottuvuuksia ovat fyysi-
nen, psyykkinen, sosiaalinen ja kognitiivinen toimintakyky. (Terveyden- ja hyvinvoinnin-
laitos 2022.) Inhimillisen toiminnan mallissa toimintakykya voidaan ymmartaa inmisen

suorituskyvyn, ympariston seka taitojen ja suoriutumisen kautta.

Arki kasitetaan opinnaytetydssa inhimillisen toiminnan mallin tottumuksen, osallistumi-
sen ja suoriutumisen kasitteiden kautta. Arjen ndhdaan koostuvan toistuvina, itselle
merkityksellisind kulttuuri- ja tilannesidonnaisina tapoina, joiden avulla ihminen on osa
ympardivaad maailmaansa. Arki koostuu siita, mitd ihnminen tekee joka paiva. (Wook Lee
& Kielhofner 2017: 57.)
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Kuva 1.  Kielhofnerin Inhimillisen toiminnan malli (mukaillen Kotipelto 2022).

Toimintaterapian ydinparadigmaa on nahda ihminen holistisena psykofyysissosiaali-
sena kokonaisuutena omassa toimintaymparistdssaan seka ymmartaa toiminnan ja
osallisuuden merkitys ihmisen hyvinvoinnille ja terveydelle (Kielhofner 2009: 28). Inhi-
millisen toiminnan mallin keski®ssa on holistinen ihmiskasitys. Malli koostuu ihmiseen
littyvista tahdon, tottumuksen ja suorituskyvyn kasitteista, tekemiseen liittyvista osallis-
tumisen, suoriutumisen ja taitojen kasitteista, ympariston kasitteesta seka toiminnalli-
sen adaptaation eli mukautumisen kasitteesta, joka syntyy toiminnallisen identiteetin ja
toiminnallisen patevyyden kautta, kaikkien muiden kasitteiden myétavaikuttaessa. (For-
syth 2017: 161).

Ihminen: tahto, tottumus, suorituskyky ja eletty keho

Tahtoon kuuluviksi osa-alueiksi maaritelldadn henkildkohtainen vaikuttaminen, arvot ja
mielenkiinnon kohteet. Henkilokohtaisella vaikuttamisella tarkoitetaan ihmisen koke-
musta oman toimintansa tehokkuudesta seka tietoa omista kyvyistaan ja voimavarois-
taan. Arvot viittaavat ihmisen arvomaailmaan. Arvot tiedostaen ja tiedostamatta ohjaa-
vat, millaisia paatoksia ihminen tekee elamassaan ja mita han pitaa tekemisen arvoi-
sena. Mielenkiinnon kohteet ovat tietynlaisesta tekemisesta nauttimista seka mielty-
mysta pitaa joistakin toiminnoista enemman kuin toisista. (Forsyth & Parkinson 2006:
7-8.)

Tottumukseen kuuluvat tavat ja roolit. Tavat pitavat sisallaan ihmisen opitut ja toistetut
rutiinit asioiden tekemiseen ja mahdollistavat toiminnallisen suoriutumisen automaatti-
sesti. Sisaistetyt roolit kuvaavat miten ihminen nakee itsensa ja ohjaavat osaltaan ih-

mista kayttdytymaan roolien asettamien odotusten mukaan. (Forsyth & Parkinson
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2006: 8.) Tottumus koostuu fyysisista, ajallisista ja sosiaalisista tavoista, joita toista-
malla arki toimii. Tottumusta voidaan ymmartaa osana arkea pohtimalla, miten olemme
tavanneet tehda asioita, miten olemme aina kohdanneet toisia ihmisia ja miten otamme
itsestaan selvyytena, miten paivamme kulkevat. (Yamada & Taylor & Kielhofner 2017:

16.) Nain ollen kaikki totutut tavat, joita ihmisella on, kuuluvat arjen kasitteeseen.

Ihmisen suorituskyky ymmarretdan mallissa fyysisina ja psyykkisina kykyina, joita voi-
daan tarkastella objektiivisesti. Fyysinen suorituskyky koostuu siten ulkoa pain arvioita-
vissa olevista ominaisuuksista kuten luustosta ja lihaksista, ja psyykkinen toimintakyky
esimerkiksi hahmottamisesta ja muistista. Huomioitavaa on ihmisen oma, subjektiivi-
nen kokemus omasta suorituskyvystaan, silla se muokkaa hanen kayttaytymistaan. lh-
minen kokee tapahtumia mielen lisdksi kehollisesti. Tasta kaytetadankin mallissa eletyn
kehon kasitettd. Kokemus omasta kehosta liittyy erityisesti tekemiseen, silld kehon osia
likuttamalla aistit valittavat kokemuksen tekemisesta. Siten ihminen saa kokemuksen
itsestdan aktiivisena toimijana. (Tham & Erikson & Fallaphour & Taylor & Kielhofner
2017: 75-80.)

Tekeminen: osallistuminen, suoriutuminen ja taidot

Inhimillisen toiminnan mallin mukaiset tekemisen osa-alueet esitelldan tassa hierarkki-
sesti suurimmasta kokonaisuudesta pienimpaan. Osallistumisella tarkoitetaan itsesta
huolehtimista, vapaa-ajan viettoa ja tyon tekemista sosiokulttuurisen ympariston mukai-
sesti. Tata voidaan tulkita toimimisena ja ajan kayttdmisena sosiaalisten normien ja
odotusten sekd omien valintojen mukaisesti; esimerkkina siivoaminen. (de las Heras de
Pablo & Fan & Kielhofner 2017: 107, 111.)

Suoriutuminen tarkoittaa mallin mukaan itsesta huolehtimisen, vapaa-ajan ja tyon eri
toiminnan muotojen tekemista, kuten siivoamisen esimerkissa imurointia. Toiminnan
muodoilla tarkoitetaan asioita, jotka tehdaan tietyssa ymparistdssa ja tilanteessa seka
tunnistetaan ja hyvaksytaan kulttuurisesti; tasta esimerkkina suomalaisilla saunominen
tai pullan leipominen. (de las Heras de Pablo & Fan & Kielhofner 2017: 107—-108.) Arki

kasitetaan tydssa tapojen lisaksi osallistumisen ja suoriutumisen osa-alueiden kautta.

Taidot ndhdaan tekoina, joilla on jokin selkea paamaara ja tavoite, ja joita tarvitaan toi-
minnalliseen suoriutumiseen. Taidot luokitellaan motorisiin, prosessuaalisiin seka vies-
tinta- ja vuorovaikutustaitoihin. Viestinta- ja vuorovaikutustaidot kasittavat kyvyn il-

maista itsea ja prosessuaalisiin taitoihin lukeutuu muun muassa esineiden asianmukai-
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nen kayttd ja toiminnan jarjestelmallinen ja looginen tekeminen. Siivoamisen esimer-
kissa motorisia taitoja olisivat imurin varresta kiinni pitdminen, kumartaminen ja kehon-
hallinta. (de las Heras de Pablo & Fan & Kielhofner 2017: 108—109.)

Toiminnallinen identiteetti, patevyys ja adaptaatio

Toiminnallinen identiteetti kuvaa henkilon omaa kasitysta siitd kuka han on toimijana
tahdon, tottumuksen ja eletyn kehonsa kokemusten kautta ja millaiseksi toimijaksi han
toivoo tulevansa. Identiteetti pitaa sisalladn muun muassa roolit ja eldmisen itselle tar-
keiden arvojen mukaan. Toiminnallisella patevyydella tarkoitetaan sita, kuinka hyvin ih-
minen kykenee elamassaan toteuttamaan toiminnallista identiteettidan osallistumalla
hanelle tarkeisiin, hallinnan ja tayttymyksen tunnetta lisdaviin toimintoihin. Toiminnalli-
sen patevyyden tunnetta lisda se, ettd kykenee elamaan omien standardiensa ja itseen
kohdistuvien rooliodotusten mukaan, erityisesti objektiivisen suorituskyvyn mahdollista-
essa toiminnallisen osallistumisen. (de las Heras de Pablo & Fan & Kielhofner 2017:
117-118; Forsyth & Parkinson 2006: 8.)

Toiminnallista adaptaatiota eli mukautumista tapahtuu, kun ihminen kykenee osallistu-
maan elamaansa toteuttamalla hanelle tarkeiden roolien mukaisia toimintoja. Adaptaa-
tio tapahtuu ajan kuluessa, dynaamisessa vuorovaikutuksessa ympariston ja yksilon
henkilokohtaisten tahdon, tottumuksen ja suorituskyvyn ominaisuuksien kanssa. (de las
Heras de Pablo & Fan & Kielhofner 2017: 118-119.)

Ymparisto

Inhimillisen toiminnan mallin mukaan ymparistd koostuu fyysisista, sosiaalisista ja toi-
minnallisista elementeista eri konteksteissa. Valittomalla kontekstilla tarkoitetaan esi-
merkiksi kotia, koulua tai tyopaikkaa. Paikalliseen kontekstiin kuuluvaksi voidaan kasit-
tda naapurusto tai yhteiso, ja globaalista kontekstista puhuttaessa tarkoitetaan esimer-
kiksi taloudellisia, poliittisia tai kulttuurisia tekijoita. Eri elementit eri konteksteissa vai-
kuttavat kaikki toimintaan moniulotteisesti rajoittaen, mahdollistaen, tarjoten mahdolli-
suuksia tai asettamalla vaatimuksia. Ymparistdn tuki tai tuen puute voivat vaikuttaa ih-
misen tavoittelemaan muutokseen. (Fisher & Parkinson & Haglund 2017: 93-94, 97—
98; Taylor & Pan & Kielhofner 2017: 148.)
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2.4 Toimintaterapia ja pitkdkestoinen COVID-19

Toimintaterapia on kuntoutusta, jossa ihmiselle mahdollistetaan mielekas toiminta
(Harra 2011: 170) hanelle tarkoituksenmukaisessa toiminnassa, kuten itsesta huolehti-
misessa, tydssa tai vapaa-ajan toiminnassa (Karhula ym. 2010: 8). Toimintaterapiassa
otetaan huomioon ihmisen omat tavoitteet ja asiat, joita hanen taytyy kyeta arjessaan
tekemaan. Toimintaterapeutti arvioi toiminta- ja tydkykya, maarittelee, tarvitseeko asia-
kas kuntoutusta, tekee kuntoutussuunnitelmia ja toteuttaa kuntoutusta yhdessa asiak-
kaan kanssa. (Karhula ym. 2010: 10, 13.)

Toimintaterapian hyddyntamisesta pitkdkestoisen COVID-19:n hoidossa ja kuntoutuk-
sessa on tehty suosituksia toimintaterapeuteille Royal College of Occupational Thera-
pists -jarjeston toimesta. RCOT on tuottanut kaksi opasta, jotka ovat tarkoitettu missa
tahansa pitkakestoisen COVID-19:n aikuisasiakkaiden tai lasten/nuorten parissa tyos-
kenteleville toimintaterapeuteille. Oppaassa aikuisasiakkaille nostetaan esiin tarkeita
toimintaterapian osaamisalueita, jotka hyodyttavat moniammatillista tiimia. Opas muis-
tuttaa esimerkiksi toimintaterapeuttien taidosta tyéskennelld ihmisen fyysisen, psyykki-
sen ja kognitiivisen terveyden parissa eli koskien kaikkia niita osa-alueita, joihin sairaus
vaikuttaa. Toimintaterapeutteja tydskentelee akuutissa- tai perusterveydenhuollossa,
yhteistissa seka sosiaalihuollossa eli kaikkialla, missa pitkakestoista COVID-19:4a sai-

rastavia asiakkaita voidaan kohdata. (Royal College of Occupational Therapists 2021.)

Opas muistuttaa toimintaterapian ytimesta eli yksilollisesta, asiakaslahtoisesta tydsken-
telyotteesta, toiminnallisen suoriutumisen ja osallistumisen tarkeydesta, ihmiselle mer-
kityksellisten roolien ja toiminnan tarkeydesta esimerkiksi toihin palaamisen nakokul-
masta seka toimintaterapian tyOkaluista, joita pitkdkestoisen COVID-19:n kuntoutuk-
sessa hyddynnetaan kentalla talla hetkella. Naihin tydkaluihin lukeutuvat COPM eli ka-
nadalainen toiminnallisen suoriutumisen mittari (Canadian Occupational Performance
Measure), MOHOST eli inhimillisen toiminnan mallin seulonta-arviointi (Model of Hu-
man Occupation Screening Tool) sekd OSA eli toimintamahdollisuuksien itsearviointi
(Occupational Self Assessment). Muita yleisia arvioinnin tydkaluja, joita kaytannon
tydssa kaytetdan, ovat muun muassa kognition arviointiin kaytettava MoCA eli Mont-
realin kognitiivinen arviointi, itsestaan huolehtimisen aktiivisuudesta kertova PAM eli
Patient Activation Measurement, fatiikin arvioinnin Fatigue Assessement Scale ja ter-
veyteen liittyvan eldmanlaadun arviointikysely EQ-5D-5L (Health Related Quality of
Life). (Royal College of Occupational Therapists 2021: 2—4.)
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RCOT:n oppaassa kirjoitetaan toimintaterapeuttien olevan ekspertteja ihmisen toimin-
takyvyn moniulotteisuuden hallinnassa, silla toimintaterapeutit tunnistavat yksilén koke-
muksen olevan merkityksellinen vaikuttaja etenkin tallaisessa sairaudenkuvassa, jossa
oirekuva vaihtelee ja aaltoilee ajan myo6ta. Toimintaterapeuteilla on ammattitaito ottaa
ihmisen aiempi terveys, tuen tarpeet ja yksil6lliset tekijat huomioon tavoitteita ja inter-
ventioita suunniteltaessa. Vaikka vaikuttavuusnayttéa toimintaterapiainterventioista pit-
kakestoisen COVID-19:n parissa on toistaiseksi vahan, opas nimeaa kuntoutuksen
osa-alueiksi fatiikin hallinnan, kognitiivisen toimintakyvyn, kivunhallinnan, unihygienian,
toihin tai opiskeluihin paluun, mielenterveyden hallinnan, roolit ja identiteetin, rasituk-
sen sietdmisen kasvattamisen, ymparistdn arvioinnin, merkitykselliset toiminnat, apuva-
lineet ja sosiaalisen tuen. (Royal of Occupational Therapists 2021: 4-5.) Seuraavassa

yksityiskohtaisempaa sisaltdkuvausta muutamasta kuntoutuksen osa-alueesta.

Rasituksen sietamisen kasvattamiseen toimintaterapeuteilla on kaytdéssaan toiminnan
analyysin tydkalu, jonka avulla voidaan luoda yksiléllinen, tilannekohtainen suunnitelma
PEM-oire huomioiden. Fyysisen rasituksen lisdksi tulee huomioida sensorinen, kognitii-
vinen, emotionaalinen ja ympariston tilanteeseen tuoma rasitus. (Royal College of Oc-
cupational Therapists 2021: 5.) Toimintaterapian laaja ymmarrys siita, mika kaikki voi
vaikuttaa ihmisen toimintakykyyn, on avainasemassa rasituksensietokyvyn kuntoutuk-
sen apuna. Inhimillisen toiminnan mallin kasitteisiin peilaten osa-alue linkittyy ihmisen

suorituskykyyn ja ymparistoon.

Suosituksen mukaan fatiikin hallinnassa auttaa pacing-menetelma ja arjen suunnittelu
toiminnot priorisoiden niin, etta valtytaan ylikuormittumiselta. Tata voidaan toteuttaa
esimerkiksi toimintoihin kuluvaa energiaa saatelemalla kayttamalla apuna eri valineita,
tekniikoita tai toiminnan muokkausta. Tarkeassa roolissa on myos tehtavan pilkkomi-
nen pienempiin, saavutettavissa oleviin osiin. (Royal College of Occupational Thera-
pists 2021: 4.) Esimerkiksi toiminnan analyysin avulla toimintaterapeuteilta 16ytyy myos

naihin teemoihin osaamista.

Toimintaterapian ydinta on merkityksellisen toiminnan mahdollistaminen ihmiselle.
RCOT:n (2021) suosituksessa mainitaankin toimintaterapeuttien syvallinen ymmarrys
siitd, miten suuri merkitys ihmisen terveydelle ja hyvinvoinnille on saada osallistua ha-
nelle merkitykselliseen toimintaan. Toimintaterapeutti voi auttaa yksil6a tunnistamaan
talle tarkeita aktiviteetteja tukea niihin osallistumista mahdollinen PEM-oire huomioi-
den. (Royal College of Occupational Therapists 2021: 5.) Merkityksellisen toiminnan

mahdollistaminen kuuluu inhimillisen toiminnan mallissa osallistumisen kasitteen alle.



15

Inhimillisen toiminnan mallin mukaan ihminen toteuttaa omaa toiminnallista identiteetti-
aan muun muassa roolien kautta (de las Heras de Pablo & Fan & Kielhofner 2017:
117). RCOT:n (2021) suosituksen mukaan toimintaterapialla voidaan tukea sairastu-
nutta ihmistd muuttuneessa elamantilanteessa myds roolien ja identiteetin osalta. Pit-
kakestoinen COVID-19 muuttaa ihmisen toiminnallista identiteettia joko vali- tai pitkaai-
kaisesti, ja tdman muuttuneen identiteetin hyvaksyminen on tarkeaa kuntoutumisen
kannalta. Toimintaterapeutti voi auttaa ihmistd mukautumaan sosiaalisen ympariston ja
toiminnan muutoksiin sekd 16ytamaan tasapainon oireita vahentavien ja lisdavien toi-

mintojen valilla. (Royal College of Occupational Therapists 2021: 5.)

Suositusten lisdksi tietoa toimintaterapiaa ja pitkakestoista COVID-19:8a8 koskien 16ytyi
my®os tutkimuksen muodossa. Wilcox ja Frank (2021) ovat julkaisseet tapaustutkimuk-
sen yhdesta toimintaterapiaa saaneesta pitkakestoiseen COVID-19:88n sairastuneesta
ihmisesta. Tapaustutkimuksessa |adkari teki asiakkaalle lahetteen avopuolen toiminta-
terapiaan, jonka tarkoituksena olisi parantaa oireidenhallintaa ja pitkdaikaisena tavoit-
teena mahdollistaa asiakkaan tydhdn paluu. Kyseisessa tapauksessa asiakas kuntou-
tui tyokykyiseksi neljassa kuukaudessa. Kirjoittajat puhuvat toimintaterapeutin ainutlaa-
tuisen osaamisen puolesta terveyden edistamisessa, toiminnan analyysissa, energian-
saatelyssa, elamantapojen muokkaamisessa ja tarvittavissa kognitiivisten valmiuksien

(functional cognition) harjoittamisessa. (Wilcox & Frank 2021: 1-6.)

Vaikka tapaustutkimus valottaa vain yhden ihmisen kuntoutumispolkua, se avaa toimin-
taterapeutin tarkeaa roolia ihmisen merkityksellisen toiminnan pariin palaamisen
apuna. Kuviossa 1 esitetaan Kielhofnerin inhimillisen toiminnan mallin prosessimallin
avulla Wilcoxin ja Frankin (2021) tapaustutkimuksessa toteutunut toimintaterapiapro-

sessi sisaltdineen.
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Kuvio 1. Wilcoxin ja Frankin (2021) tapaustutkimuksen toimintaterapiaprosessi Kielhofnerin
inhimillisen toiminnan prosessimallin mukaan (mukaillen Kotipelto 2022).

Terapian toteuttaminen:

Asiakasta koskevien kysymysten etd- tai lahitapaamiset 1x/vko 12:n viikon

laatiminen: ajan, hengitysharjoitukset rasituksen
tuiminnallilnen profiili, hi:l;toﬁa, roolit, tasapi?ﬁiﬁl?:::h t}l;l!ﬂ;;::n ujii:EI:;'i]vI!i ifa
mieltymykset, oireet kognitiivisia harjoitteita Iiitlyen toissd
tarvittaviin taitoihin (functional cognition)

Terapian tavoitteiden ja suunnitelman
Arviointitiedon keraaminen: laatiminen:

Lawtonin IADL-kysely, roolikysely, 1 parantunut rasituksensieto ADL -toimissa,
minuutin istumasta-seisomaannousutesti, osallistuminen mukautettuun lilkuntaan,

AM-PAC - kognition osio, itseraportoitu unhyq(ieniastmtegiuiden kehittaminen,
i

huimauksen maara rasituksen yhteydessa, fatilkin omahoito, coping-keinojen
toiminnan analyysi, ajankaytdn ja loytaminen ja kaytto ahdistukseen ja
toiminnallisen tasapainon tarkastelu masennukseen, rutiinien muodostaminen ja
tdihin palaaminen

Kisitys asiakkaan tilanteesta,
vahvuuksista ja heikkouksista

kykenee perus-ADL-toimiin, ajamaan
autoa, maksamaan laskut ja liilkkumaan
toiminnaliset matkat kotonaan; vaikeudet
kotitdissa, ei pysty osallistumaan ennen
paivittdiseen joogaan, ei kykene tekem&an
taita, irrallisuus aiemmista tarkeista rooleista

Wilcoxin ja Frankin (2021) tapaustutkimuksessa mainittu toiminnan analyysi on toimin-
taterapeutin ydinosaamista. Toiminnan analyysin avulla toimintaterapeutti kykenee
hahmottamaan ja sovittamaan yhteen asiakkaan kyvyt ja taidot suhteessa toiminnan ja
ympariston vaatimuksiin (Kielhofner 2009: 301). Tapaustutkimuksessa toimintatera-
peutti pystyi toiminnan analyysin avulla esimerkiksi huomaamaan asiakkaan pidattavan
hengitysta tehdessaan ylaraajojen voimaa ja kestavyytta vaativia tehtavia, mika aiheutti
hanelle huimausta. Taman huomaaminen mahdollisti hengitysharjoitusten kayttamisen
osana kuntoutusta, jotta asiakas kykeni taas suoriutumaan hanelle merkityksellisista

toiminnoista, kuten siivoamisesta ja joogaamisesta. (Wilcox & Frank 2021: 3—4.)



17

3 Menetelmavalinnat, toteutus ja aineiston analysointi

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata ihmisen kokemus pitkakestoisen COVID-19:n sai-
rastamisen vaikutuksista hanen arkeensa ja toimintakykyynsa, joten kyseessa on laa-
dullinen eli kvalitatiivinen tyé. Lahestymistapana opinnaytety6ssa kaytetaan tapaustut-
kimusta, koska siina pyritdan kuvaamaan yksityiskohtaista ja intensiivista tietoa yh-
desta tai muutamasta kohteesta. Pyrkimyksena ei ole yleistettava tieto itsessaan, vaan
ymmarrys ilmidstd. Kuitenkin tulee pohtia, miten tuloksia voidaan hyédyntaa jatkossa

tai soveltaa muualla. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Opinnaytetyon tiedonkeruu toteutettiin kahdessa vaiheessa. Ensimmaisessa vaiheessa
perehdyttiin teoriaan pitkdkestoisen COVID 19:n taustalla ja etsittiin tietoa toimintatera-
piasta sekd muusta kuntoutuksesta pitkdkestoisen COVID-19:n parissa. Ajankohtaista
tutkimustietoa kerattiin I3aketieteen alan julkaisuista ja osallistumalla aiheeseen liitty-
viin luentoihin seka koulutukseen. Tydssa hyddynnettiin muun muassa Kuntoutuskou-
luttajat Oy:n Long COVID ja ME/CFS -koulutuksessa mainittuja alkuperaislahteita, ku-

ten meta-analyyseja ja systemaattisia katsauksia.

Toisessa vaiheessa tietoa kerattiin haastattelemalla yhta pitkakestoista COVID-19:4a
sairastavaa ihmista, hanen omasta kokemuksestaan. Ennen haastatteluiden toteutta-
mista selvitettiin, ettei opinnaytetyodlle tarvita eettista ennakkoarviota. Koska opinnayte-
tyon haastattelu kasitteli terveystietojen kaltaista tietoa, konsultoitiin asiasta Metropo-
lian tietosuojavastaavaa. Haastateltavalle toimitettiin tiedote opinnaytetyosta (liite 2) ja
haastateltavan tuli tayttdd normaalia tutkimussuostumusta vahvempi lomake (liite 3).
Opinnaytetydn haastateltava rekrytoitiin Facebookin vertaistukiryhmasta. Tasta syysta
tutkimuslupaa opinnaytetyon toteuttamista varten ei tarvittu. Rekrytointi-ilmoitus on lu-
ettavissa liitteessa 4. Haastattelut (ensimmainen huhtikuussa 2022, toinen touko-
kuussa 2022) toteutettiin etdnd Zoom-sovelluksen kautta ja tallennettiin Metropolian tie-
tosuojaohjeiden mukaisesti. Opinnaytetyon tekijat osallistuivat kumpikin omilta tietoko-

neiltaan, ja haastattelut kestivat noin tunnin.

Opinnaytetydn haastatteluissa on seka avoimen ettad syvahaastattelun piirteita. Yksi sy-
vahaastattelun eduista on, ettd haastateltavia voi olla jopa vain yksi, jota haastatellaan
useampaan kertaan ilmion syvalliseksi ymmartamiseksi (Tuomi & Sarajarvi 2018: 88).
Haastattelukysymyksia suunniteltiin inhimillisen toiminnan mallin teemojen mukaan,
jotta varmistetaan tarpeellisten aiheiden kasittely. Liian tarkkaa haastattelurunkoa (liite
5) ei kuitenkaan tehty, jotta haastattelua ei ohjattaisi mihinkdan suuntaan. Tallainen

valjyys on yleistéd avoimessa haastattelussa (Tuomi & Sarajarvi 2018: 88—89). Avoin
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keskustelunomainen haastattelu antaa tilaa haastateltavan omille kokemuksille (Saara-
nen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Haastattelun edetessa annettiin tilaa haastatelta-
valle tuoda esiin hanelle tarkeita asioita ja naitd syvennettiin tarkentavilla kysymyksilla.
Tama on tyypillista syvahaastattelulle, jossa korostetaan ilmién perusteellista avaa-
mista jatkamalla haastattelua esiin nousseiden asioiden pohjalta (Tuomi & Sarajarvi
2018: 88).

Haastattelut litteroitiin tekstiksi ja luettiin [&pi useasti. Haastattelun sisaltda analysoitiin
teoriaohjaavasti inhimillisen toiminnan mallia hyddyntden. Tuomen ja Sarajarven
(2018) mukaan teoriaohjaavassa analyysissa hyddynnetdan teoriaa ja aiempaa tietoa
aiheesta taustalla. Teoriaohjaava analyysi sopii menetelmaksi silloin, kun aineistosta
keratylla tiedolla ei testata olemassa olevaa teoriaa, vaan kaytetaan sita laajentamaan
ajattelua asiasta tai ilmidsta. Esimerkiksi ihnmisen kokemukset omasta terveydestaan
voivat olla yksi teoriaohjaavan analyysin kayttdkohteesta. Kaytdnndssa analyysi aloite-
taan kuten aineistolahtéinen analyysi eli tutkaillaan avoimesti, millaisia asioita aineis-
tossa on. Vasta analyysin edetessa teoria tuodaan mukaan jaotteluun. (Tuomi & Sara-
jarvi 2018: 108-110).

Taulukko 3.  Esimerkki teoriaohjaavan analyysin rakentumisesta.

Alkuperaisilmaisu Pelkistetty ilmaisu Alaluokka [Yldluokka [Paaluokka

"Olin tosi aktiivinen IArki oli ennen liikunnallista |Tavat Tottumus |lhminen
muutenkin, ettd en pal- |ja akfiivista
joa kotona istuskellut,
etta ei ollut edes telk-
karia”

Opinnaytetydssa aineisto ensin pelkistettiin ja perehdyttiin, millaisia aiheita haastatte-
lusta nousi esiin. Sen jalkeen pelkistetyt ilmaukset luokiteltiin ala-, yla- ja paaluokkiin
kayttaen inhimillisen toiminnan mallin kasitteita (taulukko 3). Tuomen ja Sarajarven
(2018) mukaan teoriaohjaavassa analyysissa teoreettiset kasitteet tuodaan mukaan
analyysiin abstrahoinnin eli ilmausten pelkistamisen jalkeen (Tuomi & Sarajarvi 2018:
133).
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Tulokset

Tuloksissa haastateltavan kertomasta on nostettu opinnaytetyokysymysten kannalta
olennaiset asiat inhimillisen toiminnan mallin teoriaan peilaten niin, etta arjesta ja toi-
mintakyvystd muodostuisi selkea kuva. Paaotsikoina toimivat paaluokat mallin mukaan:
ihminen, tekeminen, toiminnallinen mukautuminen ja ymparistd. Alaotsikoina tekstissa
toimivat analyysin ylaluokat, jotka on muodostettu mallin kasitteista tahto, tottumus,
suorituskyky, eletty keho, osallistuminen, suoriutuminen ja taidot, toiminnallinen identi-

teetti ja toiminnallinen patevyys seka sosiaalinen ja toiminnallinen ymparisto.

Alaluokkia ovat tahdon kasitteen alla henkilokohtainen vaikuttaminen, arvot ja mielen-
kiinnon kohteet. Tottumuksen alle kuuluvat tavat ja roolit. Suorituskyvyn alle kuuluvat
fyysiset ja psyykkiset kyvyt sekd henkilon subjektiivinen nakemys omasta suoritusky-
vystaan. Taitojen alle kuuluvat alaluokat motoriset ja prosessuaaliset taidot. Alaluokat
ymparistdihin liittyen ovat valitdn ja paikallinen konteksti. Joitakin yla- ja alaluokkia, ku-
ten osallistumisen ja suoriutumisen alle kuuluvat itsesta huolehtiminen, tuottavuus ja
vapaa-aika, on sisallytetty tekstiin otsikoinnin sijasta tekstin pirstaleisuuden valtta-
miseksi. On muistettava, etta teoreettisen mallin kasitteet kietoutuvat elamassa toi-
siinsa, eika niita voida yksioikoisesti erottaa toisistaan. Tulosten raportoinnissa kayte-
tdan suoria lainauksia haastattelusta, jotta haastateltavan aani ja asiantuntijuus hanen

kokemukseensa liittyen tulee nakyviin.

Henkilon kertomaa on muokattu vahemman puhekieliseksi ja siitd on poistettu taytesa-
nat lukemisen sujuvoittamiseksi. Yksityiskohtaisia ilmaisuja on muutettu karkeammaksi
anonymiteetin takaamiseksi. Joitakin lauserakenteita on muokattu ja sanoja lisatty tar-
kennukseksi, jotta lukeminen helpottuu, mutta muokkaukset on tehty niin, etta kerto-
man ydin sailyy. Opinnaytetyon kirjoittajien lisddamat tarkennesanat on laitettu hakasul-
kuihin.

Paaluokka: ihnminen

Ylaluokka: tahto

Ensimmainen alaluokka on henkildkohtainen vaikuttaminen, joka pitda sisallaan uskon

oman toiminnan tehokkuuteen, tiedon omista kyvyista ja tunteen oman toiminnan tehok-

kuudesta. Haastateltava kuvaa olonsa helpottavan, kun han kykenee tekemaan pienia
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asioita, joista nauttii, kuten lemmikin kanssa leikkiminen tai pienten kasitdiden tekemi-
nen. Haastateltava tietda oman toimintakykynsa rajat ja tiedostaa sen, etta tarvitsee tu-

kea.

En ilman hanta [avopuolisoa] olisi pystynyt varmaan asumaan yksin, etta
olisin varmaan joutunut muuttamaan jonkun ystavan tai sitten vanhem-
pien luokse.

Tulevaisuudelta haastateltava toivoo, ettd oma olo paranisi. Haastateltava ei odota ih-
meparantumista vaan toivoo, etta |adketieteen keinot auttaisivat. Tulevaisuuteen liittyy

my0s pelkoa, koska taudista ei viela tiedeta paljon eika ennustetta ole.

Mydskin aika pelottavalta, koska ei tieda yhtaan, etta tuleeko se [oireilu]
pahenemaan, tuleeko se menemaan pois joskus? Kun ei ole ennustetta
sille.

Haastateltava kertoo kokemuksistaan, ettei kykene omilla toimillaan vaikuttamaan toipu-
miseensa niin kuin haluaisi. Han kuvaa turhautumista siihen, etta aktiivisuuden toteutta-

mista pitda peilata olon lisdksi omiin kokeilujen kautta 16ydettyihin rajoihin.

— — Se on niin darettdman rasittavaa, etta vaikka sita tuntuisi, etta sinulla
on nyt ihan hyva olo, niin sa et silti voi tehda vaan sen tdman hetkisen
olon perusteella, vaan siina pitda miettid — — Etta jos ma vaikka menin
puolen tunnin kavelylle, niin mita tapahtui 10 viimeisinta kertaa kun ma
tein sen? OK, siind meni kolme paivaa kun ma toivuin siita.

Haastateltava kertoo kuitenkin olevansa tyytyvainen, etta kognitiiviset oireet ovat hel-
pottaneet viime aikoina niin, ettd han kykenee hyddyntamaan voimavarojaan lukemi-
seen ja kirjoittamiseen. Erityisesti tutkimusartikkeleiden lukeminen pitkakestoisesta
COVID-19:sta on helpottanut haastateltavaa, koska hanen ymmarryksensa omasta sai-
raudestaan on lisdantynyt sen myo6ta. Lisdantynyt tieto lisda myds hallinnan tunnetta

omaan elamaansa.

Toinen tahdon osa-alueeseen kuuluva alaluokka on arvot. Haastateltavalle terveys on
aina ollut tarkea arvo. Ennen sairastumistaan monipuolinen likkuminen ja aktiivinen ela-
mantapa ovat olleet sairastuneelle tarkea ja paivittainen asia. Muita tarkeita arvoja haas-
tateltavalle ovat perhe, ystavat, elaimet ja vapaus seka se, etta pystyy elamaan oman
nakoista elamaa. Haastateltavan puheissa kuuluu oikeudenmukaisuuden taju ja pyrki-
mys siihen auttamalla eri vertaistuen piireissad olevia jakamalla tietoa lukemastaan.
Haastateltava kuvaa kokevansa surua niiden puolesta, jotka saavat vaaraa tietoa siita,

mita oireiden kanssa tulisi tehda.
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Mutta sitten minua surettaa hirveasti kun mina tiedan muiden puolesta
etta niilla ei valttamatta ole sellaisia samanlaisia valmiuksia [vaatia oike-
anlaista hoitoa tai tutkimuksia] ja sitten huolettaa ja surettaa sekin, kuinka
moni pahentaa olonsa sen takia, ettd ne noudattaa sita, mita niille sano-
taan ja luulee etta se on niiden parhaaksi. — — etenkin monia, ketka on
joutunut ihan sankypotilaaksi.

Se on tosi kauheata. En haluaisi, ettd kenellekaan kay silleen ja ei, ei sil-
leen pitaisi kdyda kenellekaan.

Viimeinen tahdon alaluokka on mielenkiinnon kohteet eli taipumus nauttia tietynlaisesta
tekemisesta ja toiminnasta. Haastateltava kertoo nauttivansa monenlaisista eri liikunta-
lajeista ympari vuoden, lemmikkinsa kanssa tekemisesta, kasitdistd seka lautapelien
pelaamisesta. Myds lukeminen ja tiedon hankkiminen seka aanikirjojen ja podcastien

kuuntelu kiinnostavat haastateltavaa.

Ylaluokka: tottumus

Ensimmainen tottumuksen alle sijoittuva alaluokka on tavat eli taipumus tehda tiettyja
asioita tietylla tavalla, tietyssa kontekstissa. Haastateltavan arkirutiinit ovat muuttuneet
sairastumisen myota merkittavasti. Ennen sairastumista haastateltavan arki on ollut ak-
tiivista. Paivia ovat rytmittaneet tyo, opiskelu, harrastukset ja lemmikista huolehtiminen.
Sairastumisen jalkeen oireet ja niiden kanssa selviytyminen maarittavat paivan rytmia ja
kulkua. Arjen toimintojen suunnittelu ja ajoittaminen omaan sietoikkunaan on oleellista,
ettei omaa vointiaan romahduta ylittdmalla omia voimavarojaan. Aamutoimienkin yhtey-

dessa tauottaminen on tarkeaa.

Seuraavaksi vaatteet ja pukeminen, sekin jo sellaista, etta siina pitaa va-
lilla istua ja ei voi tavallaan vaan tehda kaikkea, vaan pitaa aina valilla ta-
soitella sita oloa.

lltapaiva on haastateltavalla oireiden puolesta toimintakykyisinta aikaa ja siihen haasta-
teltava pyrkii suunnittelemaan voimia vievat tekemiset, kuten ystavien nékemisen tai I&-
hikaupassa kaynnin. Kaikkea ei voi kuitenkaan suunnitella samalle paivalle, vaan toimin-
not pitda jakaa pitkin viikkoa.

Pitda vahan miettia, ettéd mita oli tehnyt eilen ja mitd on seuraavana pai-
vana ohjelmassa, etta sen mukaan vahan niita aktiviteetteja suunnitella.

Toinen tottumuksen alaluokka on roolit eli sosiaalisten odotusten kautta sisaistetyt toi-
mintatavat tietylle roolille. Haastateltava kertoo, ettei koe kdyvansa tdissa, koska han
tekee niin vahan tydtunteja viikossa. Sairastuminen on vaikuttanut tapaan toteuttaa
haastateltavalle tarkeita rooleja, silla esimerkiksi fyysista apua kaipaavia ystaviaan haas-

tateltava ei nykyisen toimintakyvyn valossa pysty auttamaan. My&s rooli kodin yllapitoon
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osallistuvana puolisona on muuttunut, kun osallistumisen maara on pienentynyt rasituk-

sen vahentamiseksi.

— — sellaisia isoja muutoksia on aiheuttanut ja silleen muuttanut tosi paljon
sita.. Ihan sisaisestikin sita, ettéd miten ajattelee itsestaan ja ylipaataan yh-
teiskunnasta ja maailmasta ja kaikesta — —

Ylaluokka: suorituskyky

Suorituskyvyn alaluokat ovat psyykkiset ja fyysiset kyvyt seka ihmisen subjektiivinen na-
kemys kyvyistdan. Sairastuminen on heikentanyt kokonaisvaltaisesti haastateltavan
suorituskykya. Sairastumisen myo6ta haastateltavalle on tullut muun muassa erinaisia
voimakkaita ja suorituskykya haittaavia autonomisen hermoston oireita, kuten kehon yli-
virittyneisyytta, sykkeen nousua, vilunvaristyksia ja pahoinvointia. Pahoinvointi, huimaus
ja kohonnut syke tuntuvat erityisesti ylés nousemisen jalkeen pystyasennossa, jolloin

haastateltava tuntee voimiensa loppuvan ja seisomisen tuntuvan hyvin raskaalta.

Joka kerta kun ma nousen, niin se myos syke nousee ja sitten mulle tulee
sellainen olo, etta veri menee jalkoihin ja tuntuu, etta paahan ei riita verta
ollenkaan. Siina tulee myds sitd pahoinvointia ja huimausta. Valilla myds
tuntuu, etta voimat loppuu, etta ei jaksa seisoa, mutta sekaan ei ole vasy-
mysta.

Makuuasento yleensa helpottaa oireita. Jos paivan aikana tulee oltua lilkaa pystyssa tai
haastateltavalle tulee liikaa fyysista tai psyykkista rasitusta, nakyy tdma seuraavana
paivana PEM-oireina. Haasteltava kertoo tdman olevan oireista pahin ja kuvailee tata
oloaan kuin olisi krapulassa, flunssassa ja aikaerorasituksessa (jet lag) samaan aikaan.
Talloin haastateltava karsii muun muassa paansarysta ja oksentelua aiheuttavasta pa-

hoinvoinnista.

Psyykkisiin kykyihin sairastumisen vaikutus nakyy erindisina kognition oireina kuten
unohteluna ja keskittymiskyvyn puutteena. Kognition oireet ovat haastateltavan mu-
kaan helpottaneet hieman niin, etta niista on pahin tera lIahtenyt. Haastateltava kokee,
etta pystyisi muiden oireiden kanssa luovimaan, jos ei olisi kuormituksesta seuraavaa
PEM-oiretta.

MyoOs haastateltavan unenlaatu on muuttunut sairastumisen myo6ta. Haastateltava saa
paasaantoisesti nukuttua, mutta uni ei palauta kuten ennen. Aamulla olo on kuin ei olisi

levannyt lainkaan ja tuntuu kuin uni olisi rasittanut lisaa.
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Aamupaivat tuntuvat useasti sellaiselta, etta pitda unestakin palautua se
aamupaiva, etta sitten se toimintakyky on siina illan, iltapaivan aikana
parhaimmillaan.

Haastateltava kokee oman suorituskykynsa kannalta erityisen haastavana sen, etta
sairastuminen on vienyt kestavyyskyvyn, eika kestavyytta saa parannettua, kun nousu-

johteinen harjoittelu huonontaa oloa.

Ylaluokka: eletty keho

Haastateltavan kehollinen tekeminen on ollut ennen sairastumista runsasta, kun liikkun-
nallisia harrastuksia on ollut paljon. Sairastumisen jalkeen kehon liiketta on pystynyt har-
rastamaan merkittavasti vahemman, ja kehollisuus painottuu eri oireiden kokemiseen ja
siihen, miltd kehossa tuntuu, kun haastateltava tekee jotakin. Esimerkiksi seisten tehta-
vat asiat, joissa kasia taytyy liikuttaa, aiheuttavat haastateltavalle sydanoireita. Muista

kehonsa kokemuksista haastateltava kertoo seuraavasti:

— —mulla on semmosia — — oireita ollut, niin ne on pahentunut. Elikka sii-
hen liittyy sellaista polttelua ja kirvelya ja sellaista — — Ne iholla olevat tun-
temukset on tavallaan pahentunut — —

Paaluokka: tekeminen

Sairastuminen vaikuttaa haastateltavan kertoman mukaan toiminnallisen osallistumisen
mahdollisuuksiin eri eldaman osa-alueilla, joista yksi on itsestad huolehtiminen. Suoriutu-
misen tasolla haastateltavan kertomasta ilmenee vaikeuksia muun muassa peseytymi-
sessa, kun esimerkiksi suihkussa motorisiin taitoihin lukeutuva asennon hallinta ja ka-

sien ylhaalla pito aiheuttaa sykkeiden nousua ja oireiden pahenemista.

Haastateltavan vapaa-ajan osallistuminen voi olla esimerkiksi sosiaalista kylailyn muo-
dossa, mika tukee hanen mielenterveyttdan, kun han paasee poistumaan kotoaan muu-
alle. Osallistumisen mahdollistava suoriutuminen on autolla ajaminen, jossa haastatel-
tava kuvaa haasteita. Vaikka matka kotoa kylaan ei ole pitka, ajaessa haastateltavalle
saattaa tulla niin huono olo, ettd ajaminen on taytynyt keskeyttaa ja pyytaa joku hake-
maan hanet. Haastateltavan kuvaamat "aivojen vasymisen” oireet vaikuttavat prosessu-
aalisiin taitoihin ja keskittymiseen. Han kertoo havainneensa istumisen vaikuttavan kay-
tettdvissaan olevaan energiaan ja siihen, kuinka kauan jaksaa ajaa. Haastateltavan ku-
vaama asennon hallinta ja sen vaihtaminen kuuluvat motorisiin taitoihin, joihin oireet vai-

kuttavat.
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— — mulla on mydskin ollut sellaista nyt, mita ei ole ollut aikaisemmin, etta
mulla on valilld vaikeuksia kannatella paata. Minun niska menee jotenkin

semmoiseksi ihan voimattomaksi. Tuntuu ettd paa vaan heiluu ihan alyt-

tomasti, en meinaa saada siihen mitaan tolkkua. Ma en oikein tieda mista
se johtuu — — autossa oleminen on myoskin sen takia valilla vahan ongel-
mallista.

Huonompiin oireilun kausiin verrattuna haastateltavan toimintakyky on parantunut jon-
kin verran niin, etta ystavien kanssa vapaa-ajan viettoon osallistuminen on onnistunut
paremmin. Erityisesti suoriutumisen osa-alueen alle luokiteltava lautapelien pelaami-

nen on haastateltavan mukaan nykyaan mahdollista ilman PEM-oireen "leimahdusta”

(flare-up) eli rasituksen jalkeista oireiden pahenemista.

Yksi toiminnallisen osallistumisen osa-alueista on tyd, johon voidaan lukea kuuluvaksi
myds opiskelu. Ennen sairastumistaan haastateltava opiskeli tdiden ohella, mika kes-
keytyi sairastumisen jalkeen. Myds osallistuminen tyéelamaan on muuttunut, kun tyon-
teko tapahtuu nykyisen toimintakyvyn kanssa mukautetusti tekemalla tyonantajan
kanssa sovittuja tyotehtavia alle 50 % tydajalla. Tydsta suoriutuminen mahdollistuu, kun
haastateltava saa tehda toita kotonaan ja omassa tahdissaan juuri niind vuorokau-
denaikoina, kun hanen vointinsa sen sallii. Tydstaan suoriutumiseen haastateltavan tar-
vitsemia taitoja ovat prosessuaaliset taidot, joihin heikentynyt suorituskyky oireineen vai-

kuttaa.

— — saatan unohtaa kesken lauseen mita olin sanomassa ja jos vaikka et-
sii jotain sanaa paasta niin en muista sitéd suomeksi; muistan vaikka eng-
lanniksi sanan. Sitten saattaa olla, etta jos ottaa vaikka sakset kateen niin
ei tieda mita niilla tehdaan.

Paaluokka: toiminnallinen mukautuminen

Toiminnallisen mukautumisen alle kuuluvat analyysin ylaluokat toiminnallinen identi-
teetti ja toiminnallinen patevyys. Sairastuminen on vaikuttanut monin tavoin haastatel-
tavan toiminnalliseen identiteettiin. Sairastumisen myo6ta haastateltava ei ole pystynyt
toteuttamaan itselleen tarkeita arvoja ja mielenkiinnon kohteita liittyen esimerkiksi opis-
keluun tai tydntekoon. Vaikka haastateltavalla on mukautettu tydsopimus, han ei koe

olevansa mukana tyéelamassa.

Haastateltava kuvaa olevansa ihminen, joka ottaa selvaa ja hankkii lisaa tietoa asioista.
Liikkujan identiteetistd haastateltava kertoo kantaneensa ennen sairastumistaan ras-
kaalla vaelluksella rinkkaa, joka on painanut lahes puolet omasta ruumiinpainostaan.

Sairastuminen on estanyt haastateltavalle tarkeiden arvojen ja niiden mukaisen elaman
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toteuttamisen haluamallaan tavalla, kun liikunta ja aktiivisuus romahduttavan voinnin ja

huonontavat oloa.

Myés toiminnallinen patevyys eli identiteetin, omien standardien ja itseen kohdistuvien
rooliodotusten mukainen elama on muuttunut. Haastateltava kertoo nykyisen toiminta-
kykynsa valossa ymmartavansa, kuinka aktiivista arki oli ennen. Erityisesti toiminnallisen
patevyyden heikkenemisen kokeminen nakyy vaikeina tunteina muuttunutta tilannetta
kohtaan ja turhautumisena siita, etta jokaisen toiminnon valissa ja aikana tekemista tay-
tyy tauottaa. Turhautumista lisda myo6s oireilun dynaaminen vaihtelu tekemisen kanssa
seka tieto siita, ettei haastateltava kykene vaikuttamaan rasituksen siedon kasvattami-

seen samalla tavalla kuin ennen liikunnan avulla.

Sita on vaikea kuvailla, etta miten hirveata se on, kun.. Menee se kaikki,
mita olet voinut tehda. En tieda voiko sita edes kasittaa, kun on niin paljon
asioita, joita sina et mieti; s vaan teet arjessa. Ja sitten yhtakkia kun sina
et pystykaan tekemaan mitaan ilman, ettad suunnittelet suurin piirtein jo-
kaisen tunnin, ettd mita tapahtuu, jotta sina pystyt edes jollain tavalla toi-
mimaan. Niin tuota.. Tosi pahalta [tuntuu].

Koska haastateltavan sairastumisesta on jo yli kaksi vuotta aikaa, han on luonut uusia
tapoja toimia arjessaan. Muuttunut toiminnallinen identiteetti nakyy siis muuttuneina ta-
poina ja rutiineina. Haastateltava kertoo olleensa ennen nopea toimimaan aamuisin,

mika on linjassa hanen ennen aktiivisen toimijan identiteettinsa kanssa.

Meilla oli sellainen vitsikin, etta mina olen sellainen.. Mina vaan nousen
sangysta ja lahden, ettd minulla ei ikind aamutoimiin esimerkiksi mennyt
puolta tuntiakaan melkein. — — Nyt ei.. Ei voi oikein sellaista kuvitella.

Nykyisin haastateltavalla voi mennad koko aamupaiva aamutoimiin. Sangysta ei voi
nousta suoraan ylos heratessa, vaan toimintaa pitaa tauottaa olon tasaantumiseksi. Liian
ripeasti toimiminen pahentaa olotilaa ja ortostaattisia eli pystyasentoon nousemisesta

johtuvia huimauksen ja heikotuksen oireita.

Minun pitaa nousta hitaasti ja olisi hyva, etta olisi lasi vetta siind vieressa,
ettd pystyisi juoda sen vesilasin heti ensimmaisena ja vahan aikaa tasoi-
tella siina sita [oloa].

Muuttuneen toiminnallisen identiteetin mukainen toiminta mahdollistaa toiminnallista pa-
tevyytta, kun haastateltava pystyy uusia toimintatapoja oppimalla osallistumaan ar-
keensa. Haastateltava kertoo kykenevansa pacing-menetelman avulla pysymaan
omassa rasituksen sietoikkunassaan, mika on ainut keino pystya tasaamaan omaa olo-

aan ja estamaan oireiden pahenemista. Omaa rasituksen sietokynnystaan ei saa haas-
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tateltavan mukaan koskaan ylittda. Pacing-menetelmd mahdollistaa haastateltavan ar-
jen toimien tekemista mukautettuna, esimerkiksi istuen. Toiminnan toteutustapaa muut-
tamalla seka ajallisesti ja energian kannalta jaksottamalla haastateltava pystyy kontrol-
loimaan oireiden ilmenemista ja valttdmaan "huonoja aikoja”, mikd mahdollistaa arjen

suunnittelun.

Jos jaksan, niin vessanponton ja lavuaarin pesen, ku ma pystyn istumaan
siina ponton paalla ja pyyhkia — — kun siina ei niin paljon syke sitten rea-
goi. Etta jos on seisten niin se kasien liike vield pahentaa sita [sydamen]
tykytysta.

Toiminnallista mukautumista uuteen, sairauden my6ta muuttuneeseen toiminnalliseen
identiteettiinsad haastateltavalla on tapahtunut tiedon hankkimisen, kokemustensa hyo-

dyntamisen ja vertaistuellisen vaikuttamisen kautta.

Paaluokka: ymparisto

Ylaluokka: sosiaalinen ymparisto

Haastateltava kertoo saaneensa tukea sairastamisen aiheuttamiin toimintakyvyn muu-
toksiin jonkin verran vertaistukiryhmistd, enemman ystaviltdan ja kaikista eniten puolisol-
taan. Haastateltava toivoo, ettd olisi mahdollista saada tukitoimia kotiin viikoittain, jotta

avopuolison ei tarvitsisi tehda yksin kaikkea.

Avopuolison kanssa siis asun, en ilman hanta olisi pystynyt varmaan asu-
maan yksin — — Han hoitaa kaikki siivoukset, kun en mina pysty imuroi-
maan enka luuttuamaan. — — Meilla han kay kaupassa, hoitaa kauppaos-
tokset, hoitaa kaikki isommat kotitydt, lumity6t, lemmikin hoidon.. En olisi
pystynyt siitakdan varmaan mitenkaan huolehtimaan, jos ei olisi hanta
apuna.

Haastateltavan tydnantajan tarjoama osa-aikainen tyd, jota haastateltava saa tehda
omassa tahdissaan, on osa valittdman sosiaalisen ymparistdn tarjoamaa tukea. Paikal-
lisessa mittakaavassa lainsdadanndt, tuki- ja eldkeasiat seka terveydenhuollon asen-

teet eivat tue haastateltavan parasta mahdollista toimintakykya ja osallistumista.

Haastateltava kertoo, ettei ole tullut kuulluksi terveydenhuollon puolelta. Kokemuksiin
sisaltyy vahattelya, mitatdintia, ikavia asenteita ja ennakkoluuloja seka terveydenhuol-
lon ammattilaisten tietdmattdmyytta pitkdaikaissairaudesta ja sen hoidosta. Oireiden
vahattely nakyy esimerkiksi terveydenhuollon ammattihenkilon huomautuksena siita,

ettd haastateltava on kyennyt tulla kavellen vastaanotolle. Vahattelya ja mitatdintia on
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tapahtunut myds niin, etta on kehotettu lopettamaan oireiden seuraaminen, niin ne hel-

pottavat.

Haastateltavan kertoma esimerkki siita, paljonko han on pitkilla vaelluksilla jaksanut kan-
taa kuormaa, kertoo siita, etta haastateltava on hyva sietamaan rasitusta. Esimerkki ku-
vastaa, millainen toiminnallinen identiteetti ja historia hanelld on ollut. Terveydenhuollon
ammattilaisten kommentit, jotka antavat haastateltavan mukaan ymmartaa, ettad haasta-
teltavan tulisi "yrittdd kovemmin”, ovat hanelle loukkaavia. Ne myos osoittavat, kuinka

terveydenhuollon ammattilaisten toimesta ohitetaan haastateltavan kertoma.

Kun se koko sairauden ongelma on se, etta sinun keho ei jostain syysta
kesta rasitusta niin kuin normaali ihminen. Niin sitten sanotaan, etta liiku
vahan lisda. Kun hyva, ettd pystyt edes tekemaan ruokaa.

Niin se todella osoittaa [hoitohenkildkunnalta] sellaista kykenematté-
myytta kuulla mita sinulle sanotaan. Se on yksi suurimmista kauhuista ja
suruista mita tdssa on ollut, ettéd kun se on ollut minulle niin tarkeaa, etta
kun se ei enda voi olla osa minun arkea se, ettda mina liikun.

Se on todella alytonta, etta ei sitten tajuta miten pahasti se viela iskee li-
saksi, kun sinulle sanotaan noin, etta liikkuisit vaan nyt viela enemman.

Etta se on vaan viela trauma trauman paalle.

Haastateltava toivoo, etta saisi terveydenhuollolta tukea tilanteeseensa. Nyt han kokee
tarvitsevansa psyykkista apua kasittelemaan koko sairastumisen kokemusta pitaen si-

sallaan paitsi itse sairastumisen myos sen, miten terveydenhuollossa on siihen suhtau-
duttu. Psyykkisen avun hakemiselle on kuitenkin iso kynnys, koska haastateltavan mu-
kaan terveydenhuollon puolelta pitkdkestoista COVID-19:8a sairastavan potilaan oireet

leimataan helposti psyykkisen sairauden alle.

Haastateltava toivoo, etté tieto sairaudesta ja sen oireista lisdantyisivat terveydenhuol-
lon keskuudessa. Han toivoisi, ettad olisi tarjolla hoitoa asiantuntevalta 1aakarilta, joka
tuntisi sairauden, pitéisi itsensa ajan tasalla uusimmista tutkimuksista ja olisi valmis ko-
keilemaan ennakkoluulottomasti eri menetelmia oireiden hallintaan. Laakarin lisdksi
haastateltava toivoisi avukseen jotakin muuta ammattilaista, jonka kanssa voisi arvi-
oida toimintakykyaan seka ideoida keinoja nykyisen toimintakyvyn kanssa toimimiseksi
ja arjen helpottamiseksi. Haastateltava toivoo, ettd kuntoutuksen ymmarrettaisiin tar-

koittavan myos oireiden hallintaa, ei pelkastaan oireiden poistumista.
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Ylaluokka: toiminnallinen ymparisto

Ymparisto-kasitteen alle, tarkemmin toiminnalliseen ymparistoon, kuuluu inhimillisen
toiminnan mallin mukaan toimeentulo. Haastattelusta nousi esiin pitkakestoiseen CO-
VID-19:3an sairastuneen taloudellinen toimeentulo ja vaikeus saada etuuksia. Haasta-
teltava kertoo olevansa onnekas ja etuoikeutettu, ettd hanen tyénantajallaan on tarjota
omassa tahdissa tehtavia etatyoprojekteja, joista han saa pienta toimeentuloa. Haasta-

teltava kertoo saaneensa kielteiset paatokset hakemiinsa etuisuuksiin ja tukiin.

Pohdinta

Tulosten pohdinta ja johtopaatokset

Opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvata ihmisen kokemus pitkdkestoisen COVID-19:n
sairastamisen vaikutuksista hdnen arkeensa. Opinnaytetydssa kaytettiin menetelmana
haastattelua, jossa oli piirteitd avoimesta ja syvahaastattelusta, jotta sairastuneen ihmi-
sen oma kokemus ja aani saatiin kuuluviin. Menetelma tuotti laadullista tapaustutki-
muksen omaista tietoa. Opinnaytetyon haastateltava rekrytoitiin sosiaalisen median
vertaistukiryhmasta ja haastattelut toteutuivat kahtena etakertana. Haastattelun sisalto
analysoitiin teoriaohjaavasti poimien aineistosta opinnaytetydn kysymysten kannalta re-

levantit asiat jasentaen ne inhimillisen toiminnan mallin mukaan.

Opinnaytetydn tavoitteena oli lisata toimintaterapeuttien tietoutta pitkakestoisesta CO-
VID-19:sta sairastuneen inmisen nakdkulmasta seka tuoda esille toimintaterapian mah-
dollisuuksia taudin kuntoutuksessa. Koronasta on puhuttu usein vain flunssana otta-
matta huomioon riskid sairastua pitkakestoiseen COVID-19:4an, joka saattaa olla va-
kava ja invalidisoiva. Tassa tydssa on tuotu nakyville, miten sairastuneen ihmisen oi-
reet todellisuudessa vaikuttavat ihmisen toimintakykyyn ja kuinka merkittavia ne ovat
arjessa toimimisen kannalta. Sairastuneen ihmisen oman kokemuksen esille tuominen
on tarkeaa paitsi hanelle, myds alan ammattilaisille, jotta tata voidaan hyédyntaa ihmi-

sen kohtaamisessa ja kuntoutuksessa.

Opinnaytetydn tulosten perusteella sairastuminen nakyy odotetusti toimintakyvyn hei-
kentymisena sekd muutoksina monilla elaman osa-alueilla. Inhimillisen toiminnan mal-
lin kasitteiden mukaan tulkittuna muutos nakyy tahdossa, tottumuksessa, suoritusky-

vyssa, osallistumisessa, suoriutumisessa, motorisissa ja prosessuaalisissa taidoissa.
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Naiden osa-alueiden kautta muutos nakyy vaistamatta toiminnallisessa mukautumi-
sessa, kun toiminnallinen identiteetti ja patevyys ovat muuttuneet. Haastattelusta nousi

lisdksi ympariston tuen tai sen puutteen vaikutus sairastuneen ihmisen arkeen.

Kun toiminnallinen identiteetti muuttuu subjektiivisen ja objektiivisen suorituskyvyn
muutoksen mydta, nakyy muutos vaistamassa koko inhimillisen toiminnan mallin dy-
naamisessa kasitejarjestelmassa; toisin sanoen elamassa itsessaan. Haastateltavan
tilanteessa on nahtavissa toiminnallista adaptoitumista omaan muuttuneeseen tilantee-
seensa: han on loytanyt itselleen merkityksellisen tavan osallistua hanelle tarkeisiin asi-
oihin ymparistonsa eri konteksteissa muuttuneesta toiminnallisesta identiteetistaan ka-
sin. Esimerkiksi siivoamiseen ja ruuanlaittoon, mihin ennen sairastumistaan haastatel-

tava osallistui paljonkin, osallistuminen onnistuu tekemalla asioita istuen.

Haastateltava kuvasi turhautumista jatkuvaan laskelmointiin siita, mita jaksaa tehda il-
man oireiden pahenemista seka siihen, ettei kykene vaikuttamaan omilla toimillaan
kestavyytensa kasvattamiseen. Elamanhallinnan tunnetta on psykologiassa katsottu li-
saavan kyky vaikuttaa omiin tekemisiinsa ja arkeensa, ja tarkeda onkin tunnistaa yh-
teys omien tekojen ja niiden vaikutusten valilla (Keltikangas-Jarvinen 2008). Sairastu-
neen hyvinvointia voitaneenkin lisata kiinnittamalla huomio niihin asioihin, joihin han te-

kemisillaan voi vaikuttaa eli tukemalla henkilokohtaisen vaikuttamisen osa-aluetta.

Ympariston tuella on hyvinvoinnille suuri merkitys. Vaikka haastateltava ei kertomansa
mukaan koe olevansa mukana tydelamassa, tydnantajan hanelle jarjestdma mukau-
tettu tyo pitdd hanet yhteiskunnallisessa osallistumisessa kiinni ja vaikuttaa hanen hy-
vinvointiinsa. Haastateltavan valitdon fyysinen ymparisto ei ole sairastumisen mydéta juu-

rikaan muuttunut, vain hieman kaventunut etatdiden myota.

Aineistosta nousi odottamattomasti terveydenhuollon tuen puute. Haastateltava kertoo
kokemuksistaan terveydenhuollon ennakkoluuloja ja vahattelya sisaltavasta kohtelusta
seka hoitoon paasyn vaikeudesta. Samankaltaisista kokemuksista kertovat Taylorin
ym. (2021) tutkimuksessa laakarit, jotka itse sairastuivat pitkakestoiseen COVID-
19:4an ja joutuivat kokemaan potilaan roolin monimutkaisen pitkaaikaissairauden

edessa (Taylor ym. 2021).

Opinnaytetydn haastateltava, ennen aktiivinen ja liikunnallinen ihminen, kertoi koke-
neensa oman kokemuksen mitatdintia, kun hanta kehotettiin terveydenhuollon puolesta
likkumaan enemman. Taman haastateltava kuvailee tuntuvan erityisen pahalta. Tallai-

sella ihmisen kertoman ja toiminnallisen historian ohittamisella voidaan jopa pahentaa
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oireita, kuten haastateltavan kertomasta oli kuultavissa. Sairastuminen on aina iso
muutos ihmisen elamassa ja voi aiheuttaa kriisitilanteen. Kenen tahansa terveyden-

huollon ammattilaisen on tiedostettava tama ja huomioitava se ihmisen kohtaamisessa.

Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyon tulokset vastaavat asetettuihin kysymyksiin siitd, miten pitkakestoinen
COVID-19 vaikuttaa sairastuneen ihmisen arkeen ja toimintakykyyn seka millaisia ko-
kemuksia ihmiselld on pitkdkestoisen COVID-19:n sairastamisesta. Kasitys sairauden
vaikutuksista ihmisen arkeen on opinnaytetydn perusteella kapea, koska kyseessa on
ollut vain yhden ihmisen kokemus ja haastattelukerrat ovat toteutuneet lyhyen aikavalin
sisalla. Lisaksi haastattelun painopistettd on ohjattu tiettyihin nakdkulmiin keskittyviksi,
kun arki on kasitteellistetty inhimillisen toiminnan mallin kasitteiden avulla. Haastattelu
on kuitenkin pyritty pitimaan mahdollisimman avoimena. Yhden pitkakestoista COVID-

19:4a sairastavan ihmisen subjektiivinen nakemys saavutettiin haastattelun keinoin.

Aikaisempaa vastaavaa opinnaytety6ta pitkakestoisesta COVID-19:sta ei ole saatavilla,
mutta toimintaterapian koulutusohjelmassa on tehty opinnaytetéita siita, miten sairastu-
minen vaikuttaa arkeen (esim. Martikka 2010). Taman opinnaytetydn tulokset ovat lin-
jassa aiempien tutkimustulosten (esimerkiksi Mayhew & Kerai & Ainslie 2021) kanssa
koskien oirekuvaa ja toimintakykya valottamalla sita, miten pitkdkestoinen COVID-19

vaikuttaa arkeen.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan suositusten mukaan tutkimusta tehtaessa tulee

noudattaa hyvan tieteellisen kaytanndn toimintatapoja: rehellisyytta, avoimuutta, huolel-
lisuutta seka tarkkuutta. Muiden tutkijoiden tekemaa ty6ta kunnioitetaan viittaamalla nii-
hin asianmukaisella tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta.) Opinnaytetyd toteutet-

tiin hyvaa tieteellistd kaytantda noudattaen.

Haastateltavalle henkildlle annettiin aikaa pohtia osallistumistaan. Haastateltava sai
etukateen tiedotteen opinnaytetydsta ja vahvan suostumuslomakkeen, joista ilmeni sel-
keasti opinndytetyon tarkoitus seka esimerkkeja siitd, minkalaisia teemoja haastatte-
lussa tullaan kasittelemaan. Haastateltava sai tutustua naihin ennen vapaaehtoisen
suostumuksensa antamista. Haastattelussa kysymykset kasittelivat terveystiedon kal-
taista tietoa, joten Metropolian tietosuojavastaavan konsultoinnin jalkeen haastatelta-
vaa pyydettiin allekirjoitamaan normaalia vahvempi suostumuslomake. Opinnaytetydn

tekijat selvittivat, ettei opinnaytetyodlle tarvinnut eettistd ennakkoarviota. Haastatelta-
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valle tehtiin selvaksi, etta han voi keskeyttda haastattelun ja peruuttaa suostumuk-
sensa osallistumiseen koska tahansa. Haastatteluissa ei kysytty tietoja hoitosuhteesta

vaan ihmisen toiminnasta omassa arjessaan.

Puolentoista vuoden (elokuu 2021—-lokakuu 2022) opinnaytetydprosessissa kiinnitettiin
erityistd huomiota tietosuojan toteutumiseen ja tallenteen seka muun aineiston tietotur-
valliseen kasittelyyn. Haastattelu tallennettiin aineiston litterointia ja analysointia varten
tietosuojaohjeen mukaisesti Metropolian pilvipalveluun. Nain aineistoon ei paassyt ka-
siksi kuin tekijéiden henkilékohtaisilla Metropolia-tunnuksilla. Litteroinnin jalkeen tallen-
teet havitettiin, eika litteroidusta aineistosta ilmene haastateltavan henkil6llisyytta.

Haastattelun aineisto on anonymisoitu muun muassa aggregoimalla eli karkeistamalla

tiedot yleiselle tasolle (Tietosuojavaltuutetun toimisto).

Opinnaytetydn kirjoittajat ovat pyrkineet erityiseen varovaisuuteen koko aineiston suh-
teen kaikkien vahankin tunnistettavissa olevien tietojen osalta. Esimerkiksi harrastukset
on aggregoitu yksittaisista lajeista laajemmiksi kokonaisuuksiksi. Haastattelujen aikana
haastateltavalle annettiin mahdollisuus tauottaa keskustelua ylimaaraisen rasituksen

minimoimiseksi. Opinnaytetydn valmistumisen jalkeen kaikki materiaalit havitetaan.

Opinnaytetydssa haastateltiin yhta ihmista ja tulokset perustuvat vain hanen kokemuk-
siinsa, jolloin niista ei voida vetaa yleistavaa johtopaatosta, vaan pyritaan ymmarta-
maan ilmiéta kokonaisuudessaan. Kananen (2013) kirjoittaa kirjassaan Case-tutkimus
opinnaytetyona, etta tapaustutkimuksen muotoisessa opinnaytetydssa ei ole omaa luo-
tettavuuskriteeristdd, vaan sen maarittaa tyossa kaytetty laadullinen [ahestymistapa
(Kananen 2013: 114-117). Tuomen ja Sarajarven (2018) mukaan tutkimuksen reliabili-
teetin ja validiteetin arvioinnin on kritisoitu vastaavan lahinna maarallisen tutkimuksen
tarpeisiin. He ehdottavat kiinnittamaan laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioin-
nissa huomiota tutkimuksen kohteeseen ja tarkoitukseen, omiin sitoumuksiin tutkijana
sisaltden omat ennakkokasitykset tutkittavasta aiheesta, aineiston keruuseen ja analyy-
siin, tutkimuksen tiedonantaijiin ja tutkijoiden suhteeseen heihin seka tutkimuksen aika-

tauluun, luotettavuuteen ja raportointiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 160, 163—165.)

Opinnaytetydn kohde, tarkoitus ja tavoite maariteltiin huolellisesti suunnitteluvaiheessa
ja prosessin aikana on pyritty varmistamaan, etta ne ohjaavat ty6ta. Tydssa haasteeksi
nousi aiheen rajaaminen, silla tutkailtava ilmié eli pitkdkestoisen COVID-19:n vaikutuk-
set arkeen on laaja. Ty6n napakka rajaus olisi voinut onnistua paremmin tutkimuskysy-
myksia tarkentamalla, tai tydssa olisi voitu tarkastella vain tiettya inhimillisen toiminnan

mallin osa-aluetta kuten toiminnallista identiteettia.
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Koko opinnaytetydprosessin ajan on tiedostettu ja kiinnitetty huomiota siihen, etta toi-
sella opinnaytetydn tekijalla on kokemusta pitkakestoisen COVID-19:n sairastamisesta
lahipiirissaan. Tata on tuotu esille avoimesti tydn suunnitteluvaiheesta alkaen ohjaajille,
yhteistydkumppanille sekd haastateltavalle. Opinnaytetydn tekijat ovat aktiivisesti ref-
lektoineet koko prosessin ajan tdman vaikutusta tyéhén. Taman vuoksi ennakkokasi-
tysten tiedostaminen aiheeseen liittyen ja objektiivisuuteen pyrkiminen on ollut erityisen

tarkeaa (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006).

On huomioitava, etta kukaan ei voi olla taysin objektiivinen, silla historia, kokemukset,
arvot ja mielipiteet vaikuttavat ihmisen tulkintoihin kuulemistaan ja nakemistaan asi-
oista tiedostamattomasti. Oireiden ja kokemusten tuttuus ovat voineet kyseisella opin-
naytetyon tekijalla esimerkiksi vaikuttaa niiden kattavuuden kasittelyyn haastattelussa.
Taman vaikutusta on kumonnut se, ettei toisella opinnaytetyon tekijalla ole ollut tietoa
pitkdkestoisesta COVID-19:sta ennen opinnaytety6ta, seka se, ettd haastattelu toteu-
tettiin yhdessa. Tydssa on pyritty huomioimaan pitkédkestoinen COVID-19 -ilmid koko-
naisuudessaan ja tuomaan ilmi kattavasti myos itselle ennalta tuntemattomia asioita
tutkitun tiedon avulla. Aiheen tuttuus toiselle opinnaytetyon tekijalle on voinut vaikuttaa
oireiden, kokemusten tai ilmididen painottamiseen tai esiin tuomiseen tyossa. Tata on
pyritty minimoimaan kiinnittamalla erityistda huomiota opinnaytetyon tarkoituksen, tavoit-

teen ja kysymysten mukaiseen tydskentelyyn.

TyOssa kaytetty haastattelumenetelma valittiin sen perusteella, minka avulla saadaan
parhaiten opinnaytetydn kysymyksiin vastaavaa tietoa. Haastattelun nauhoittaminen ja
tallentaminen seka viiveeton litterointi on lisannyt menetelman luotettavuutta, kun haas-
tateltavan sanomiset eivat ole voineet vaaristya ja niihin on voitu konkreettisesti palata.
Haastattelu toteutui kahden haastattelijan toimesta, mika lisda objektiivisuutta. Kaksi
haastattelukertaa mahdollisti jo ensimmaisen aineiston purkamisen jalkeen tarkenta-
vien kysymysten esittdmisen. Tama syvahaastattelun tekniikka tarjosi syvallisempaa

ymmarrysta haastateltavan kokemuksiin ja sita kautta koko ilmiéén.

Opinnaytetydn tarkoituksen ja tavoitteiden perusteella sisalldnanalyysitavaksi valittiin
teoriaohjaava lahestymistapa. Aineiston analyysi tuotti opinnaytety6n tekijoéille vaikeuk-
sia, silla teorialahtdisen ja teoriaohjaavan analyysin erot oli haastava kasittda. On huo-
mioitava, ettad opinnaytetydn tekijdiden kokemattomuus sisalldnanalyysin parissa voi
vaikuttaa tyon luotettavuuteen tekijéiden huolellisuuteen pyrkimyksista huolimatta.
Haastattelun sisalté on analyysin ohessa kayty useasti lapi, mika lisaa tekijdiden ym-

marrysta aiheesta ja sita kautta tulosten luotettavuutta.
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Tiedonantajien eli haastateltavien rekrytointi rajattiin koskemaan vain pitkakestoista
COVID-19:aa sairastavia henkilita, jotta voitiin keskittya vain haluttuun ilmiéon.
Tyo6ssa olisi luotettavuuden lisdamiseksi voitu haastatella useampia ihmisia; kuitenkaan
rekrytointi-ilmoitukseen ei annetussa ajassa vastannut kuin yksi ihminen. Opinnayte-
tydn suunnitteluprosessissa olisi voitu varata enemman aikaa haastateltavien rekrytoi-
miseen, mika olisi voinut vaikuttaa haastateltavien lopulliseen maaraan. Tapaustutki-
muksessa ja syvahaastattelussa yksi ihminen on kuitenkin riittdva ilmidén kuvaamiseen
(Tuomi & Sarajarvi 2018: 88). Opinnaytetyon tekijoilla ei ole perusteita eika valtuuksia
tarkistaa ihmisen terveystietoja, vaan haastateltavan oletettiin osallistuvan rehellisin
tarkoitusperin. Haastateltava on saanut lukea ja kommentoida opinnaytetydssa ha-
nesta kirjoitetut asiat, ja haneltd on varmistettu, ovatko opinnaytetyon tekijat ymmarta-
neet hanet oikein. Eettisestd nakdkulmasta talla menettelylld haluttiin varmistaa kuul-

luksi tuleminen, ja luotettavuuden kannalta varmistaa tietojen oikeellisuus.

Opinnaytetydn laadukkuuteen ja luotettavuuteen on pyritty perustelemalla tehdyt meto-
dologiset valinnat ja ratkaisut. Talla pyritdan siihen, ettéd opinnaytetydn lukija pystyy to-
dentamaan tutkimusvalintojen oikeellisuuden (Kananen 2013: 114-117). limiosta olisi
voitu saada viela syvallisempi ymmarrys, jos tydssa olisi yhdistelty eri toimintaterapian
teoreettisia malleja. Haastattelusta tydhon nostetut suorat lainaukset lisaavat tarkkuutta
ja valottavat haastateltavan kokemusta. Opinnaytetyd pohjautuu pitkékestoista COVID-
19:483 sairastavan henkilon haastatteluun seka ajankohtaiseen ja tuoreeseen tutkimus-
tietoon. Lahteet valittiin tydhon huolella ja tydssa hyddynnettiin muun muassa meta-
analyyseja ja systemaattisia katsauksia. Opinnaytetydn sisaltéon on saatu komment-
teja ja ohjausta fysioterapeutti Hanna Markkulalta, joka kouluttaa sosiaali- ja terveys-

alan ammattilaisia aktiivisesti pitkédkestoisen COVID-19:n hoidosta ja kuntoutuksesta.

Lopuksi

Taman opinnaytetydn tuottamaa tietoa pitkdkestoisen COVID-19:n vaikutuksista sai-
rastuneen ihmisen arkeen on jaettu Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry:n kautta toimin-
taterapeuteille. Opinnaytetydn abstrakti esiteltin SOMTY ry:n jarjestdmassa kansainva-
lisessa konferenssissa 7.-8.10.2022, jossa esiteltiin sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattilaisille tuoreinta tutkimustietoa long COVID:n ja ME/CFS:n hoidosta ja kuntoutuk-
sesta. Valmis opinnaytetyd annettiin myés Suomen Covid —yhdistyksen seka koronavi-

rusinfektion pitkaaikaisoireiden poliklinikan hyddynnettavaksi.

Toimintaterapian keskidssa on arki seka siihen sisaltyvat tavat ja rutiinit. Toimintatera-

peuteilla on monipuolista osaamista uusien toimintatapojen I6ytamiseen tai toiminnan
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muokkaamiseen, kun sairastuminen rajoittaa yksilon toimintakykya. Toimintaterapeutti
voi olla tukemassa ihmista kohti toiminnallista mukautumista ja auttaa ihmista 16yta-
maan keinot, joilla tdma saa kokea pystyvyyden tunnetta sairaudestaan huolimatta.
Toimintaterapeutti auttaa ihmista pyorittdmaan arkeaan talle merkityksellisella tavalla —
kuntoutus ei tarkoita vain oireiden poistamista, vaan myds niiden kanssa elamisen
opettelua, kuten haastateltava mainitsi. Toimintaterapeutit osaavat tarvittaessa suosi-
tella apuvalineita arjen avuksi, kuten tarttumapihteja kumartumisen ja seisoma-asen-
non aiheuttaman huimauksen ehkaisemiseksi tai avustaa tilojen suunnittelussa esimer-

kiksi rauhoittavan taukoympariston mahdollistamiseksi.

Toimintaterapeutti suunnittelee toimintaterapiainterventiot yksildllisesti ottaen huomioon
asiakkaan toiminnallisen historian ja asiakkaalle merkityksellisen toiminnan, eli huomioi
juuri ne asiat, joiden on mainittu Filha ry:n ja WHO:n suosituksissa (2021) olevan tar-
keita pitkakestoisen COVID-19:n hoidossa ja kuntoutuksessa. Toimintaterapeuttien
koulutuksessa painotetaan ihmisen koko historian ottamista huomioon toimintakykya
pohdittaessa ja toimintaterapeuteilla on olemassa arviointityokaluja tahan tarkoituk-
seen, esimerkiksi toimintahistoriaa ja toimintakykya arvioiva haastattelumenetelma
OPHI-II (The Occupational Performance History Interview). Tama on yksi tarkea syy,
miksi Suomessakin toimintaterapeutteja tulisi ottaa laajemmin mukaan pitkakestoisen
COVID-19:n moniammatillisiin tiimeihin. Toinen tarkea syy liittyy tydkykyisyyden tuke-

miseen.

Haastateltava kertoi, etta han on saanut kielteisen paatdksen maaraaikaista tyokyvytto-
myyselaketta hakiessaan. Tyokyvyttomyyseldketta voidaan myontaa alle vanhuusela-
keisassa olevalle henkildlle joko toistaiseksi jatkuvana tai maaraaikaisena, jos tyokyky
on heikentynyt sairauden vuoksi vahintdan vuoden ajan (Elaketurvakeskus). Pitkakes-
toisen COVID-19:n perusteella mydnnettyja tydkyvyttdmyyseladkkeita ja kuntoutustukia
on mydnnetty Suomessa hyvin pieni maara; vuonna 2021 vain kahdelle 21 hakemuk-
sesta myonnettiin eladke ja kahdeksalle kuntoutustuki. Padosin tyokyvyttdmyyselakkeita
mydnnettiin tilanteissa, joissa virus oli aiheuttanut selkeita elinvaurioita. Mikali tutkimuk-
set eivat siis objektiivisine 16yddksineen selittaneet pitkakestoista COVID-19:43, myon-

tavaa paatosta ei annettu. (Heino 2022a; Aulasmaa 2022.)

Hereth kumppaneineen (2022) kirjoittaa runsaan oirevaihtelun seka selkeiden diagnos-
tisten kriteereiden puuttumisen olevan syy, miksi potilaiden on vaikea todistaa alentu-
nut toimintakykynsa. Kirjoittajat huomauttavat, ettd mustavalkoiset lainmukaiset ja dia-

gnostiset maaritelmat voivat kuitenkin sulkea ulos niita, joiden toimintakyky on laske-
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nut, muttei riittavasti kriteerit tayttaadkseen. Artikkelissa nostetaan esimerkiksi ai-
vosumusta tai muista kognitiivisista alentumista (deficits) karsiville tarve saada spesifia
tukea, kuten ty6ttdmyysetuutta tai vastaavaa sosiaaliturvatukea seka tyétehtavien, -ym-

pariston tai -aikataulujen muokkaamista. (Hereth ym. 2022.)

Ylla kirjoitetun perusteella toimintaterapeutit voidaan nahda kriittisena osana tiimia,
jossa pitkakestoisesta COVID-19:sta karsinyttd autetaan takaisin kohti tydelamaa.
Koska toimintaterapeutit eivat tydskentele diagnoosikeskeisesti, puuttuva pitkakestoi-
nen COVID-19 -diagnoosi ei ole este tydskentelylle. Toimintaterapeutin tydpanos voisi
olla arvokas apu asteittain tihin palaamisessa. Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry:n en-
tisen puheenjohtaja Kristina Holmbergin (2020) mukaan toimintaterapeutin ammattitai-
toa voidaan hyddyntaa tydkyvyn arvioinnissa muun muassa analysoimalla ja yhteenso-
vittamalla tyon vaatimuksia ja ihmisen taitoja. Toimintaterapeuteilla on kaytdssaan tyo-
kyvyn arviointimenetelmia, joissa arvioidaan, voidaanko tyotehtadvaa muokata tyénteki-
jan muuttuneen toimintakyvyn mukaan. Menetelmia voisi hyddyntadd enemman tilan-

teissa, joissa tydntekija on palaamassa tdihin tai yrittaa sitd. (Holmberg 2020: 96.)

Toimintaterapian nayttdoon perustuvat tyokyvyn arviointimenetelmat ovat tydsuorituksen
arviointi AWP-FI, tyétehtavan ominaispiirteiden arviointi AWC-FI, tyoroolin arviointi
WRI-FI ja tydympariston arviointi WEIS-FI (Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry a; Metro-
polia). Toimintaterapian toiminnan analyysin seka tydokyvyn ja -ympariston arviointime-
netelmilla saataisiin tutkimuksiin perustuvaa, jarjestelmallisesti kerattya tietoa sairastu-
neen ihmisen tyokyvysta. Keratyn tiedon avulla voidaan paremmin ohjata, suunnitella
ja toteuttaa sairastuneiden ihmisten kuntoutumista. Tietoa voisi hyddyntda myos maa-

raaikaisen tyokyvyttomyyseldkkeen hakemisprosessissa ja paatosten tekemisen tueksi.

Jatkotutkimusaiheena voitaisiin tutkia pitkakestoiseen COVID-19:4an sairastuneiden
kokemuksia ja nakemyksia sairaudestaan laajemmassa mittakaavassa. Toimintatera-
pian osalta voitaisiin tutkia tarkemmin eri toimintaterapiamenetelmien merkitysta pitka-
kestoisen COVID-19:n oireiden helpottamisessa seka esimerkiksi tydkyvyn mittareiden
hyoétya toimintakyvyn arvioinnissa tassa sairaudenkuvassa. Toimintaterapiassa voitai-
siin myds kehittda pitkdkestoisen COVID-19:n vertaistukiryhmien sisalt6a ja/tai mallia
tdman asiakasryhman parissa. Toimintaterapeuteilla on vankkaa terapeuttista ryhman-
ohjausosaamista, jota voitaisiin hyddyntaa vertaistukiryhmissa sairastuneille ihmisille
seka heidan omaisilleen. Liitteessa 1 on verkkosivujen osoitteita, joiden kautta on saa-
tavilla apua ja tukea pitkékestoiseen COVID-19:4an sairastuneille, omaisille ja tervey-

denhuollon ammattilaisille. Toimintaterapeuteille liitteesta 16ytyy verkkosivun osoite,



josta I6ytyy Royal College of Occupational Therapists -jarjeston suositukset lasten,

nuorten ja aikuisten parissa tehtavaan kuntoutukseen.
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Mista tietoutta ja tukea?

Koronasta kuntoon -hankkeen (2022—-2024) sivuilta 16ytyy lisatietoa pitkdkestoisen CO-
VID-19:n oireista, omahoidosta seka paikoista, mistd hakea tukea ja apua. Verkkosivu-
jen kautta l6ydat myds tietoa verkossa toteutettavista vertaisryhmista ja intensiivikurs-
seista. Sivut ovat tarkoitettu koronaan sairastuneille ihmisille. <https://www.hyvakysy-

mys.fi’kurssi/koronastakuntoon/>

Suomen Covid -yhdistys ry on perustettu vuonna 2021. Yhdistyksen tarkoitus on auttaa
koronavirukseen sairastuneita, heidan omaisiaan seka terveydenhuollon ammattilaisia
hyvan ja oikea-aikaisen hoidon saamisessa seka lisata tietoutta akuutista ja pitkitty-
neesta koronasta. Yhdistyksen toiminta on viela kaynnistymassa opinnaytetyon julkaisun

aikaan. <https://suomencovidyhdistys.fi/tietoa-yhdistyksesta/>

Royal College of Occupational Therapists -jarjestdon suositukset pitkadkestoisen COVID-
19:n kuntoutuksesta lasten, nuorten ja aikuisten parissa. Oppaat on suunnattu toiminta-
terapeuteille. <https://www.rcot.co.uk/news/new-quick-guides-about-occupational-

therapy-and-adults-children-and-young-people-long-covid>
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Tiedote opinnaytetyosta

Pitkdaikaiskoronan vaikutukset ihmisen arjessa

Pyynto6 osallistua opinnadytety6hon

Teita pyydetddn mukaan opinndytety6hon, jossa selvitetdan, miten pitkaaikaiskoronaan sairas-
tuminen on vaikuttanut arkeenne ja toimintakykyynne. Olemme arvioineet, ettd sovellutte haas-
tateltavaksi opinnaytetyohon, koska olette kertomanne mukaan sairastuneet pitkdaikaiskoro-
naan. Tama tiedote kuvaa opinndytetyota ja teidan osuuttanne siina. Perehdyttydnne tahan tie-
dotteeseen teille jarjestetdan mahdollisuus esittaa kysymyksia opinnadytetyosta, jonka jalkeen

teiltd pyydetdan suostumus opinndytetyohon osallistumisesta.

Vapaaehtoisuus

Opinndytetydohon osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Kieltdytyminen ei vaikuta kohte-
luunne millaan tavalla.

Voitte myos keskeyttad osallistumisenne koska tahansa syyta ilmoittamatta. Mikali keskeytatte
osallistumisen tai peruutatte suostumuksen, teista keskeyttamiseen ja suostumuksen peruutta-

miseen mennessa kerattyja tietoja ja ndytteitd voidaan kayttda osana opinndytetyon aineistoa.

Opinndytetyon tarkoitus

Taman opinndytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoa siitd, miten pitkdaikaiskorona on vaikut-
tanut ihmisen arkeen ja hanen toimintakykyynsa. Tavoitteena on lisata toimintaterapeuttien tie-
toutta sairastuneen ihmisen omasta nakodkulmasta ja kokemuksista. Yhteistybkumppanimme,
Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry:n kanssa tama on mahdollista, silld valmista opinnaytetyota
esitelladn heidan kauttaan toimintaterapeuteille kentalld. Opinndytety6ta tarjotaan myds pitka-
aikaiskoronan poliklinikalle, seka pitkaaikaiskoronan tulevalle potilasyhdistykselle, jotta voimme
lisdtd arvokasta kokemustietoa sairastuneelta ihmiseltd itseltddn. Nain kuntoutusta ja hoitoa

voidaan mahdollisesti parantaa asiakasnakdkulma huomioiden.
Opinnaytetyon toteuttajat
Tama opinnadytety6 on toimintaterapiatutkinnon lopputyd ja se toteutetaan Metropolia Ammat-

tikorkeakoulun alaisuudessa seka yhteistydssa Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry:n kanssa.

Tutkimusmenetelmat ja toimenpiteet
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Opinnaytetyossa teita tullaan haastattelemaan pitkaaikaiskoronaan liittyen. Haluamme kuulla ja
ymmartaa juuri teidan kokemuksianne siitd, miten sairaus nakyy arjessanne ja miten se on vai-

kuttanut toimintakykyynne.

Opinnaytetyohon osallistuminen kestaa noin kolme kuukautta ja tapahtuu maalis—toukokuussa
2022. Maalis—huhtikuun aikana toteutetaan ainakin kolme haastattelukertaa, jotka ovat kestol-

taan noin 1-1,5 tuntia.

Haastattelut jarjestetddn haastateltavan toiveiden mukaan joko eta- tai ldhitoteutuksina. Etato-
teutusversiossa kdytimme Zoom-sovellusta ja tallennamme haastattelut. Tallennamme haas-
tattelut, jotta pystymme purkamaan haastattelut tekstiksi seka analysoimaan niista syntyvan ai-
neiston. Kirjoitamme tekstin niin, ettei teitd voi tunnistaa aineistosta eika valmiista opinnayte-
tyostd. Aineiston tallennus tapahtuu tietoturvallisesti korkeakoulumme salasanan takana ole-

vaan verkkolevyasemaan.

Mikali haluatte ldhitoteutuksen, voimme tavata kotonanne niin halutessanne tai vaihtoehtoi-
sesti Helsingissa Metropolia Ammattikorkeakoulun Myllypuron kampuksella danieristetyssa ti-

lassa.

Opinndytetyon mahdolliset hyodyt

On mahdollista, ettd koette hyodyllisena paasta jakamaan kokemuksianne ihmisille, jotka kuun-
televat teitd; puhuminen voi helpottaa. Jakamalla tietoutta alan ammattilaisille siitd, miten sai-
rastuminen koetaan ja kuinka se vaikuttaa ihmisen arjessa, voidaan mahdollisesti edistaa sairas-
tuneiden kuntoutustoimenpiteita. Yhteistydkumppanimme, Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry,
saa opinnadytetyon avulla kattavasti tietoa tuoreesta ilmiostd, seka lahtékohdat toimintatera-

peuttisen kuntoutuksen suunnittelulle.

Opinndytetydsta mahdollisesti seuraavat haitat ja epamukavuudet

On mahdollista, ettd sairaudesta ja sen vaikutuksista puhuminen herattaa teissa epamiellyttavia
tunteita, mikali koette asian vaikeana. Pyrimme luomaan teille sellaisen ilmapiirin, jossa vaikei-
takin tunteita saa nayttaa. Annamme teille aikaa vastata emmeka pakota teitd kertomaan mi-

taan, mita ette itse halua. Kaikkiin kysymyksiin ei ole pakko vastata.
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Ymmarramme myos, ettda haastattelu itsessaan voi olla teille kuormittava ja rasittava. Tahan
olemme varautuneet tarjoamalla teille mahdollisuuden taukoon kesken haastattelun aina, kun

teista silta tuntuu.

Kustannukset ja niiden korvaaminen
Opinndytetydhon osallistuminen ei aiheuta teille kustannuksia, paitsi mahdolliset matkakulut

Myllypuron kampukselle maksatte itse. Osallistumisesta ei makseta erillista korvausta.

Opinndytetyon tuloksista tiedottaminen
Kyseessa on opinndytetyo, joka julkaistaan avoimesti Theseus-tietokannassa loppusyksysta

2022. Tuloksia kaytetdadn toimintaterapia-alan julkaisuissa ja yhteisoissa.

Opinndytetyon paattyminen
My0s opinnaytetyon tekijat voivat keskeyttdaa opinnaytetyon, jos tekijat estyvat tai opinnayte-
tyon edetessa ilmenee ennalta-arvaamattomia tekijoitd, jotka vaikuttavat opinnaytetyon luotet-

tavuuteen. Opinndytetyon valmistuessa jaamme sen myos teille.

Lisatiedot
Pyydamme teita tarvittaessa esittdmaan opinndytetyohon liittyvid kysymyksia opinndytetyon te-

kijoille/opinnaytetyosta vastaavalle henkilolle.

Opinndytetyon tekijoiden yhteystiedot

Opinndytetyon tekija
Nimi: Pia Nieminen
Puh. --

Sahkoposti: --

Opinndytetyon tekija
Nimi: Emilia Kotipelto
Puh. --

Sahkdposti: --

Opinnaytetyon ohjaaja
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Titteli: Lehtori
Nimi: Anne Talvenheimo-Pesu
Metropolia Ammattikorkeakoulu
Puh. --

Sahkoposti: --

Opinndytetydn ohjaaja

Titteli: Lehtori

Nimi: Akvaliina Lacho
Metropolia Ammattikorkeakoulu
Puh. --

Sahkoposti: --

Opinnaytetyon tietosuojaseloste: Henkilotietojen kasittely opinndytetyodssa
Tassad opinndytetyossa kasitelldan teita koskevia henkilétietoja voimassa olevan tietosuojalain-
sdadannon (EU:n yleinen tietosuoja-astus, 679/2016, ja voimassa oleva kansallinen lainsda-

dantd) mukaisesti. Seuraavassa kuvataan henkil6tietojen kasittelyyn liittyvat asiat.

Opinndytetyon rekisterinpitaja

Rekisterinpitdjalla tarkoitetaan tahoa, joka yksin tai yhdessa toisten kanssa maarittelee henkilo-
tietojen kasittelyn tarkoitukset ja keinot. Rekisterinpitdja voi olla korkeakoulu, toimeksiantaja,
muu yhteistyotaho, opinnaytetyon tekija tai jotkut edelld mainituista yhdessa (esim. korkea-

koulu ja opinndytetyon tekija yhdessa).

Tassa opinndytetyossa henkilotietojen rekisterinpitajat ovat opinndytetyon tekijat eli opiskelijat
Pia Nieminen ja Emilia Kotipelto yhdessa Metropolia Ammattikorkeakoulun kanssa. Henkil6tie-
torekisterin yllapitajana toimivat opiskelijat, jotka vastaavat henkil6tietojen kasittelysta koko
niiden elinkaaren ajan. Opiskelijat myos poistavat kaikki henkilotiedot, kun niiden sailytysaika
on umpeutunut. Opiskelijat paattavat henkilotietojen kasittelyssa kdytettavista tyovalineista.
Opiskelijat ja Metropolia Ammattikorkeakoulu vastaavat henkildtietojen kasittelyssa kaytetta-
vien tyovilineiden ja/tai tallennusalustojen tietoturvasta. Opiskelijat laativat henkil6tietojen ka-
sittelysopimukset jarjestelmantoimittajien kanssa. Opiskelijat vastaavat rekisteroityjen oikeuk-

sien toteuttamisesta ja rekisterdityjen informoinnista.
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Opinnaytetyossa teista kerdtdaan seuraavia henkilGtietoja
Henkilotietojen kasittely on oikeutettua ainoastaan silloin, kun se on opinnaytetyélle valttama-
tonta. Kerattavat henkilotiedot on minimoitava, niitd ei saa kerata tarpeettomasti tai varmuu-

den vuoksi.

Tarvitsemme haastattelun toteuttamiseksi ja jarjestamiseksi haastateltavan yhteystietoja kuten
nimen, puhelinnumeron, osoitteen ja sahkdpostiosoitteen. Opinnaytetyon toteuttamiseksi tal-
lennamme haastateltavan danta sekda mahdollisesti videokuvaa Zoom-verkkoneuvottelualustan
valityksella.

Teilld ei ole sopimukseen tai lakisdateiseen tehtdavaan perustuvaa velvollisuutta toimittaa hen-

kilotietojanne vaan osallistuminen on taysin vapaaehtoista.

Henkil6tietojenne suojausperiaatteet

Kaytamme viestintdaan korkeakoulumme salasanasuojattua sdahkopostijarjestelmaa ja salasa-
nasuojattua verkkolevyasemaa, jonne tallennamme mahdollisen Zoom-tallenteen seka opinnay-

tetyon aineiston.

Mikali tapaamme ldhitoteutuksena, tallennamme haastattelun omiin puhelimiimme, joista pois-
tamme tallenteen valittdmasti litteroinnin jalkeen. Haastattelu sdilyy puhelimessa salasanalla
suojatussa kansiossa, sekd koko puhelin on salasanalla suojattu. Nain kansio on siis tuplasuo-

jattu. Suojatussa kansiossa sdilytetadn myos yhteystietonne.

Henkil6tietojenne kasittelyn tarkoitus

Henkilotietojenne késittelyn tarkoitus on saada teihin yhteys ja/tai [6ytaa kotiinne mahdollisessa
kotihaastattelutilanteessa. Nama tiedot ovat tarpeellisia haastattelutiedon saamiseksi siita, mi-
ten juuri teidan arjessanne nakyy pitkdaikaiskoronan sairastaminen.

Haastattelut tallennetaan, jotta haastattelutilanne etenee sujuvasti eika aika kulu kirjoittami-
seen, vaan voimme keskittya kuuntelemiseen ja tarkentavien kysymysten esittamiseen. Tallen-

teen avulla voimme purkaa ja analysoida haastattelun sisallon luotettavasti.

Henkil6tietojenne kasittelyperuste

Haastateltavan antama kirjallinen suostumus.
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Opinndytetyon kestoaika (henkil6tietojenne kasittelyaika)
12.3.-31.12.2022. Allekirjoitettuja suostumuksia sdilytetdan vield 6 kuukauden ajan siitd, kun

valmis opinndytety® on jatetty tarkastettavaksi, eli huhtikuuhun 2023.

Mita henkil6tiedoillenne tapahtuu opinndytetyon paatyttya?
Henkilotiedot havitetdadn tietosuoja huomioiden valittémasti opinndytetyon paattymisen jal-
keen. Allekirjoitettuja suostumuksia sailytetdaan vield 6 kuukauden ajan siita, kun valmis opin-

naytetyo on jatetty tarkastettavaksi, eli huhtikuuhun 2023.

Tietojen luovuttaminen rekisterista

Tietoja ei luovuteta opinndytetyéryhman ulkopuolelle.

Henkil6tietojenne mahdollinen siirto EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle

Tietojanne ei siirretd EU:n tai ETA-alueen ulkopuolelle.

Rekisterdityna teilld on oikeus

Koska henkilotietojanne kasitelldan tdssa opinndytetydssa, niin olette rekisterdity opinnayte-
tyon aikana muodostuvassa henkilorekisterissa. Rekisteroityna teilld on oikeus:

saada informaatiota henkilotietojen kasittelysta

tarkastaa itsednne koskevat tiedot

oikaista tietojanne

poistaa tietonne (esim. jos peruutatte antamanne suostumuksen)

peruuttaa antamanne henkildtietojen kasittelyd koskeva suostumus

rajoittaa tietojenne kasittelya

rekisterinpitajan ilmoitusvelvollisuus henkildtietojen oikaisusta, poistosta tai kasittelyn rajoitta-
misesta

siirtaa tietonne jarjestelmasta toiseen

sallia automaattinen paatoksenteko nimenomaisella suostumuksellanne

tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, jos katsotte, ettd henkilotietojanne on kasitelty
tietosuojalainsaadannon vastaisesti

Jos henkilotietojen kasittely opinndytetydssa ei edellyta rekisterdidyn tunnistamista ilman lisa-
tietoja eika rekisterinpitdja pysty tunnistamaan rekisteroitya, niin oikeutta tietojen tarkastami-
seen, oikaisuun, poistoon, kasittelyn rajoittamiseen, ilmoitusvelvollisuuteen ja siirtdmiseen ei

sovelleta.
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Voitte kayttaa oikeuksianne ottamalla yhteytta rekisterinpitajaan.
Opinndytetydssa kerattyja henkildtietoja ei kdyteta profilointiin tai automaattiseen paatoksen-

tekoon.

Henkil6tietojen kasittely aineistoa analysoitaessa ja opinnaytetyon tuloksia raportoitaessa

Haastattelumateriaalin pohjalta opinnadytetyd kirjoitetaan niin, ettd haastateltava ei ole siita

tunnistettavissa. Opinndytetyohon ei tule mitdan tunnistetietoja haastateltavasta.
Opinndytetyon aineistoa, joista henkild on tunnistettavissa, sdilytetdan korkeakoulun suojatussa
verkkolevyasemassa opinnaytetydprosessin ajan, jonka jalkeen se havitetdan poistamalla kaikki

opinnaytetyohon liittyvat tiedostot itse opinnaytetyota lukuun ottamatta.

Kerattyja tietoja ei kdyteta opinnaytetoihin tai tutkimuksiin myohemmin.
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Vahva suostumuslomake

Suostumus toimintaan osallistumisesta

Kuvaus toiminnasta, jota varten osallistujalta pyydetdan suostumusta: Metropolia Ammatti-
korkeakoulun opinndytety6toiminnassa (opinnaytetydn nimi maaliskuussa 2022: Pitkaaikaisko-
ronan vaikutukset ihmisen arjessa — Toimintaterapian mahdollisuudet long covidin kuntoutuk-
sessa) kerdtaan ja kasitelladn biometrista henkildtietoa, kuten osallistujien d4dnta ja mahdolli-
sesti kasvokuvaa (video) seka yhteystietoja. Tata varten henkil6iltd, joiden biometrista tietoa
kasitellaan, kerataan, luovutetaan tai jollakin tavalla taltioidaan, pyydetdan saada nimenomai-

nen suostumus toimintaa varten.

Toiminnasta vastaava taho: Metropolia Ammattikorkeakoulun lehtorit Akvaliina Lacho, sahko-
posti --, puhelin -- ja Anne Talvenheimo-Pesu, sdhkoposti: --, puhelin --
Opinndytetyon tekijat Emilia Kotipelto, sahkoposti: --, puhelin: -- ja Pia Nieminen, sahkoposti: --

, puhelin: --.

Minua  [toimintaan osallistujan nimi] on pyydetty osallistumaan ylldkuvattuun toimin-
taan, joka kuuluu Metropolia Ammattikorkeakoulun toimintaterapian koulutusohjelman opin-

naytetyohon.

Yllakuvanlaisessa toiminnassa kasitelladn henkil6tietoja. Toimintaan liittyvien henkilotietojen
kasittelyperusteena on suostumus. Toiminnassa kasitelladan myds henkilon biometrisia henkil6-
tietoja kuten rekisterdidyn kasvokuvaa, 4dnta tai muuta henkilon yksiléivaa, tunnisteellista bio-
metrista tietoa ja/tai toiminnassa kasitellaan terveystiedon kaltaisia tietoja. Nama tiedot ovat
EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen artiklan 9 mukaisia arkaluonteisia henkil6tietoja. Niita saa ka-

sitelld vain toimintaan osallistujan/rekisteréidyn nimenomaisella suostumuksella.

Olen saanut tiedotteen toiminnasta/osallistujantiedotteen ja ymmartényt sen. Tiedotteesta
olen saanut riittavan selvityksen toiminnasta, sen tarkoituksesta ja toteutuksesta, oikeuksis-
tani seka toimintaan osallistumiseen mahdollisesti liittyvista hyodyista ja riskeistda. Minulla on
ollut mahdollisuus esittdaa kysymyksia ja olen saanut riittavan vastauksen kaikkiin toimintaan

osallistumista koskeviin kysymyksiini.
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Olen saanut tiedot toimintaan mahdollisesti liittyvasta henkilotietojen kerddamisestd, kasitte-
lysta ja luovuttamisesta ja minun on ollut mahdollista tutustua toimintaan mahdollisesti liitty-

vaan henkilorekisterin tietosuojaselosteeseen.

Minua ei ole painostettu osallistumaan ylla kuvattuun toimintaan.

Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita osallistumistani toimintaan.

Ymmarrdn, ettd osallistumiseni on vapaaehtoista ja ettad voin peruuttaa tdman suostumukseni
koska tahansa syytd ilmoittamatta. Olen tietoinen siitd, ettd mikali keskeytdn osallistumiseni toi-
mintaan tai peruutan suostumuksen, minusta keskeyttdamiseen ja suostumuksen peruuttami-

seen mennessa kerattyja tietoja ja naytteitd voidaan kdyttaa osana toiminnan kehittamista.

Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan toimintaan.

Toimintaan osallistumiseen liittyvien henkil6tietojen kasittelyperusteena on suostumus. Vah-
vistan allekirjoituksellani suostumukseni my6s henkil6tietojeni kasittelyyn. Minulla on oikeus

peruuttaa suostumukseni ylla kuvatulla tavalla.

Osallistumassani toiminnassa késitelldan myos biometrisiad henkil6tietoja ja/tai terveystiedon
kaltaisia tietoja. Nama tiedot ovat EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen artiklan 9 mukaisia arka-
luonteisia henkil6tietoja. Niitd saa kisitelld vain toimintaan osallistuvan/rekisteréidyn nimen-
omaisella suostumuksella. Vahvistan allekirjoituksellani suostumukseni biometristen henkil6-

tietojen ja/tai terveystiedon kaltaisten tietojen kisittelyyn.

Allekirjoitus:
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Nimenselvennys:

Alkuperdinen allekirjoitettu toimintaan osallistuvan /rekisteréidyn suostumus seka kopio osal-
listumistiedotteesta liitteineen jaavat toiminnan vastuutahon arkistoon. Osallistumistiedote liit-
teineen ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan toimintaan osallistuvalle/rekiste-

roidylle.
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Rekrytointi-ilmoitus

Heippa!

Olemme kaksi toimintaterapeuttiopiskelijaa Metropolia Ammattikorkeakoulusta, ja teemme
opinnaytetyotamme aiheena “Pitkdaikaiskoronan vaikutukset ihmisen arjessa — toimintatera-
pian mahdollisuudet long covidin kuntoutuksessa”. Opinndytetyon tarkoituksena on tuottaa tie-
toa siita, miten pitkaaikaiskorona on vaikuttanut ihmisen arkeen ja hanen toimintakykyynsa. Ta-
voitteena on lisata toimintaterapeuttien tietoutta sairastuneen ihmisen omasta nakdkulmasta
ja kokemuksista. Yhteistyokumppanimme, Suomen Toimintaterapeuttiliitto ry:n kanssa tdma on
mahdollista, silld valmista opinndytetyota esitelldan heidan kauttaan toimintaterapeuteille ken-
talla. Opinndytetyota tarjotaan myos pitkaaikaiskoronan poliklinikalle, seka pitkdaikaiskoronan
tulevalle potilasyhdistykselle, jotta voimme lisdta arvokasta kokemustietoa sairastuneelta ihmi-
seltad itseltdan. Nain kuntoutusta ja hoitoa voidaan mahdollisesti parantaa asiakasnakokulma

huomioiden. Opinnaytetyo on tarkoitus julkaista marraskuussa 2022.

Etsimme kahta vapaaehtoista haastateltavaa tastd ryhmasta, jotka ovat halukkaita jakamaan
omaa kokemustaan long covidin kanssa parjaamisesta. Emme kysy terveystietoja, emmeka ole
kiinnostuneita diagnooseista, vaan olemme kiinnostuneita siitd, miten arjen toimintakykysi on
muuttunut long covidin myo6ta. Koska emme kysy terveystietoja tai diagnooseja, osallistumiskri-
teerina on kokemasi long covid —oireilu, joka on jatkunut yli kolme kuukautta. Koska haluamme
keskittyd nimenomaan long covidiin, toivomme ystavallisesti, ettei sinulla olisi muita pitkaaikais-

sairauksia, jotka vaikuttavat toimintakykyysi.

Opinndytetydssa sinua tullaan haastattelemaan pitkaaikaiskoronaan liittyen. Haluamme kuulla
ja ymmartaa juuri sinun kokemuksiasi siita, miten sairaus nakyy arjessasi ja miten se on vaikut-
tanut toimintakykyysi. Huhti—-toukokuun aikana toteutetaan ainakin kolme haastattelukertaa,

jotka ovat kestoltaan noin 1-1,5 tuntia.

Haastattelut jarjestetddn haastateltavan toiveiden mukaan joko eta- tai lahitoteutuksina. Etato-
teutusversiossa kdytdmme Zoom-sovellusta ja tallennamme haastattelut, jotta pystymme pur-
kamaan haastattelut tekstiksi sekd analysoimaan niista syntyvan aineiston. Kirjoitamme tekstin
niin, ettei sinua voi tunnistaa aineistosta eika valmiista opinndytetyosta. Aineiston tallennus ta-

pahtuu tietoturvallisesti korkeakoulumme salasanan takana olevaan verkkolevyasemaan. Mikali
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haluat [ahitoteutuksen, voimme tavata kotonasi niin halutessasi tai vaihtoehtoisesti Helsingissa
Metropolia Ammattikorkeakoulun Myllypuron kampuksella danieristetyssa tilassa (matkakulut

tdssa tapauksessa itse kustantaen).

Pyyddmme kiinnostuneita ilmoittautumaan vapaaehtoisiksi sdhkdpostilla VIIMEISTAAN
28.3.2022. llimoittautumisessa voit kertoa kuinka kauan olet sairastanut long covidia seka halu-

atko toteuttaa haastattelun ldhi- vai etdversiona.

Lisatietoja antavat ja ilmoittautumiset vastaanottavat:

Emilia Kotipelto, sahkdposti -- tai Pia Nieminen , sahképosti --
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Haastattelurunko

ARKI, MITEN LC NAKYY ARJEN TOIMINTAKYVYSSA?
- IHMISEN KOKEMUS: MILTA SE TUNTUU, KUN TOIMINTAKYKY MUUTTUNUT?
- MINKA KOKEE PARANTANEEN/HEIKENTANEEN TOIMINTAKYKYA?

Kerro itsestasi? TOIMINNALLINEN IDENTITEETTI
Kuvaa tyypillinen paivasi? RUTIINI
Kuvaa tyypillinen paivasi ennen sairastumista? RUTIINI

Mitka arkipaivan toiminnat ovat sinulle vaikeita ja miksi? SUORITUSKYKY

S S

Mitka arkipdivdn toiminnat ovat sinulle helppoja ja miksi? SUORITUSKYKY, HENKILO-

KOHTAINEN VAIKUTTAMINEN

6. Millainen toiminta tuottaa sinulle mielihyvaa? Minka tekemisesta nautit? TAHTO: AR-
VOT, MIELENKIINNON KOHTEET

7. Mita haluaisit kyetd tekemaan? TAHTO: ARVOT, MIELENKIINNON KOHTEET

8. Mita sinun olisi tarkea kyeta tekem&dan? TAHTO: ARVOT, MIELENKIINNON KOHTEET JA
OSALLISTUMINEN

9. Miten naet pystyvyytesi tehda asioita? SUORITUSKYKY

10. Millaisia velvollisuuksia sinulla on? ROOLIT, OSALLISTUMINEN

11. Millaista tukea saat ympaéristoltdsi? YMPARISTO

12. Onko ympéristossisi jotain, joka rajoittaa tekemistisi? YMPARISTO

13. Mit3 toivoisit hoidoltasi/tilanteeseesi?
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