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Tama kokemustutkimus oli aineistolahtdinen ja laadullinen tutkimus, koska
siina keskityttiin ihmisen omiin kokemuksiin, omien kokemusten kuvailemiseen
ja tarinallistamiseen. Kokemustutkimuksessa sovellettiin autoetnografista me-
netelmaa uuden ilmion kontekstualisoinnin ja tarinallistamisen keinoin. Tassa
tutkimuksessa tutkija tuotti eettisesti itse seka tutkimuksen aineiston, etta sen
tulkinnat. Omakohtaisten kokemusten kautta pyrittiin rakentamaan kokonais-
valtaista ymmarrysta Suomessa long covidiin sairastuneen nykytilanteesta. Li-
saksi tutkimuksessa kartoitettiin media-aineiston ja tutkimusten avulla yhteis-
kunnan ja ympariston asenteita ja long covidiin liittyvia kasityksia, joita tutkija
peilasi omiin kokemuksiinsa. Tutkimuksen tarkoitus oli, etta siita saatavaa ko-
kemustietoa hyodynnetaan long covidiin sairastuneiden hyvinvointipalveluiden
kehittamistyossa. Autoetnografinen tutkimustapa soveltui, koska tutkimuksen
aineistona kaytettiin tutkijan omia kokemuksia, hyodynnettiin omaelamakerral-
lisuutta, itsereflektointia -ja -havainnointia. Lopuksi tutkija raportoi sairastamis-
ja kuntoutumiskokemuksestaan ja havainnoistaan seka esitti tuotetun tiedon
avulla erilaisia kehittamisehdotuksia ja -toimenpiteita, joiden avulla long covi-
diin sairastuneiden hyvinvointipalveluita voitaisiin kehittaa.

Autoetnografisella tutkimusotteella toteutetulla kokemustutkimuksella tuotettiin
uutta tietoa long covidiin sairastuneen kuntoutuksen ohjaajan omakohtaisista
sairastumis- ja kuntoutumiskokemuksista, ja niista asenteista, joita long covi-
diin sairastuneet ovat kohdanneet yhteiskunnassamme. Tutkimuksella tuotet-
tiin kayttajalahtoista kokemustietoa siita, miten long covidiin sairastuneiden hy-
vinvointipalveluita tulisi kehittaa. Lisaksi tutkimuksella tuotettiin tietoa siita,
mita muita ilmidita Suomessa long covidiin liittyy, kuten: vallitseva asenneilma-
piiri, stigma, eriarvoisuus, vertaistuen puute, moninaiset kummalliset oireet,
kohtaamattomuus terveydenhuollossa ja siten myos syrjaytymisen uhka. Tut-
kimustulokset kuvastavat tutkimusajan ilmidita ja yhteiskuntamme asenteita,
joita long covidiin, sen hoitoon ja siihen sairastuneisiin on liittynyt vallitsevassa
sosiaaliskulttuurisessa ilmapiirissa. Tutkija havaitsi tutkimusaineiston ja omien
kokemustensa kanssa samanlaisuutta muiden long covidiin sairastuneiden ko-
kemusten kanssa. Talta osin tutkimuksesta saatu tieto on siirrettavissa ja kaik-
kien hyodynnettavissa. Tutkimuksessa todettiin, ettd sairastuneiden syrjayty-
misen, eriarvoisuuden ja stigman ehkaisemiseksi ja vahentamiseksi tarvitaan
kaikille ajantasaista tietoa ja systemaattista tiedottamista long covidista ja sii-
hen liittyvista ilmidista. Long covid hyvinvointipalveluita tulee innovoida ja ke-
hittaa asiakaslahtdisesti ja yhteiskehittamalla palveluita eri toimijoiden kanssa.

Avainsanat: Autoetnografia, kokemustieto, kokemus, long covid, pitkittynyt ko-
ronatauti, COVID-19, long COVID (en), post-COVID-19 syndrome (en).
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This experiential study was data-driven and qualitative, as it focused on a per-
son's own experiences, on a person describing and narrating their own expe-
riences. The experiential study applied the autoethnographic method through
contextualisation and storytelling of the new phenomenon. In this study, the
researcher ethically produced both the study material and its interpretations.
Through personal experiences, the aim was to build a holistic understanding
of the current situation of people with long COVID in Finland. In addition, the
study used media material and studies to map the attitudes and perceptions of
long COVID in society and the environment, which the researcher mirrored in
her own experiences. The objective of the study was that the acquired experi-
ential knowledge could be used to develop well-being services for people with
long COVID. The autoethnographic study method was appropriate because
the study used the researcher's own experiences, autobiographical aspects,
self-reflection and observation as data. Finally, the researcher reported on her
experience and observations of her illness and rehabilitation, and used the
data generated to present a range of development proposals and measures
that could be used to improve well-being services for people with long COVID.

An experiential study using an autoethnographic study method provided new
insights into the personal experiences of a rehabilitation counsellor with long
COVID, and the attitudes that people with long COVID have encountered in
our society. The study produced user-based experiential data on how well-
being services for people with long COVID should be developed. In addition,
the study provided information on other phenomena related to long COVID in
Finland, such as the prevailing attitude climate, stigma, inequality, lack of peer
support, multiple strange symptoms, lack of encounter in health care and thus
the risk of social exclusion. The results of the study reflect the phenomena of
the era when the study took place and the attitudes of our society towards long
COVID, its treatment and its sufferers in the prevailing socio-cultural climate.
The researcher found similarities between the research data and her own ex-
periences and those of other people with long COVID. In this respect, the
knowledge gained from the study is transferable and useful to all. The study
concluded that up-to-date information and systematic communication on long
COVID and related phenomena is needed for all to prevent and reduce the
social exclusion, inequality and stigma experienced by sufferers. The well-be-
ing services for long COVID need to be innovated and developed in a client-
oriented way and through co-development with different service providers.

Keywords: Autoethnography, experiential data, experience, long COVID, pro-
longed COVID, COVID-19, long COVID, post-COVID-19 syndrome.
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1 JOHDANTO

Yhteiskuntamme hyvinvointipalveluita tulisi kehittaa asiakaslahtoisesti, asia-
kaskeskeisesti seka tulevaisuusorientoituneesti. Koronapandemia on toteutu-
nut uhkaskenaario ja villikortti (Dufva, 2020). Pandemian vaikutukset ovat
laaja-alaiset ja moniulotteiset niin yksilo- kuin yhteiskuntatasolla seka maail-
manlaajuisesti. COVID-19, eli korona tuli Suomeen vuonna 2020. Covid-19 ja

sen kaikki variantit seka long covid ovat viela varsin uusi ilmio.

Maailman terveysjarjest6 WHO:n arvion ja eri maista laadittujen julkaistujen
esiintyvyyslukujen mukaan yli 100 miljoonaa ihmista oli syksyyn 2021 men-
nessa sairastunut long covidiin, joka uhkaa kansanterveytta maailmanlaajui-
sesti aiheuttaen merkittavia kustannuksia ja karsimysta (Valtioneuvoston kon-
sensuslausuma luonnos, 2022). Sen jalkeen sairastuneita on huomattava

maara.

Suomessa 21 000 ihmista oli saanut long covid -diagnoosin elokuuhun 2022
mennessa. Lukuun liittyy epavarmuustekijoita. (Terveyden ja hyvinvoinninlai-
tos, 2023a., Infektiotaudit ja rokotukset, pitkittynyt koronatauti eli long covid.)
Sairastuneita on kuitenkin tullut koko ajan lisda ja vuoden 2023 marraskuussa
Suomessa raportoitiin 1ahes 40 000 saaneen long covid -diagnoosin (Tervey-

den ja hyvinvoinninlaitos, 2023b., Avohilmo).

Long covid on sairaus, joka voi vaikuttaa moniin eri elimiin, ja se voi vaikuttaa
ihmisen tyo- ja toimintakykyyn, talouteen, syrjaytymiseen ja elamanlaatuun ko-
konaisvaltaisesti. On tunnustettava, etta kaikki long covidiin sairastuneet eivat
toivu entiselleen ja he voivat menettaa tyokykynsa osittain tai kokonaan. Tama
heikko signaali pitaa huomioida tulevaisuuden paatoksissa, lainsaadannossa,
ajattelumalleissamme ja teoissa, joilla voidaan vaikuttaa long covidiin sairas-

tuneiden hyvinvointipalveluihin.



Long covid on muuttanut ja tuhonnut miljoonien ihmisten eldaman. Tama ai-
heuttaa tydvoimapulaa, kustannuksia ja tuottavuuden laskua. Long covid on
suuri kansanterveydellinen ja kansantuottavuuteen liittyva ongelma, inhimilli-

sen karsimyksen lisaksi.

Koska tutkimustietoa long covidista saadaan hitaasti, pitaisi nyt kerata syste-
maattisesti kokemustietoa long covidiin sairastuneilta itseltaan. Oma sairastu-
miseni ensin koronaan ja sittemmin long covidiin saivat minut tunnistamaan
kehittamiskohteita nykyisissa hyvinvointipalveluissamme. On ymmarrettavaa,
etta tutkijoiden kiinnostus on painottunut koronakriisin taloudellisiin vaikutuk-
siin ja tyollisyyteen. Minulle heraa kuitenkin kysymys: Miksi on niin vaikeaa
l6ytaa kotimaisia tutkimuksia siita, miten pitkittynyt korona vaikuttaa sairastu-
neen elamanlaatuun, terveyteen ja hyvinvointiin? Eikd taman kohderyhman
tutkiminen ole kustannushyotysuhteen nakokulmasta tarpeeksi kannattavaa?
Toivon, ettd tama autoetnografinen kokemustutkimus long covidista auttaa te-
kemaan nakyvaksi sen mika on jo olemassa, mutta, mitd emme vield nae.
Suomessa kytee "long covid-pommi”, joka ei poistu positiivisella ajattelulla ja

ongelmilta silmia sulkemalla.

2 COVID-19- JA LONG COVIDIN ETIOLOGIA, OIREET JA
HOITO

Opinnaytetyon luvussa 2 kasittelen sitd mista long covid sai alkunsa ja miten
long covid maaritelldan. Lisaksi kuvailen tamanhetkisen tiedon avulla long co-
vid oireita, hoitoa ja kuntoutusta seka millaista tietoa ja tukea sairastunut voi
saada potilasjarjestoista. Kasittelen samalla uuden koronaviruksen aiheutta-
man pandemian eettisia nakdkulmia liittyen Suomen perustuslakiin ja Potilas-
lakiin, joissa maarataan muun muassa syrjimattomyydesta ja ihmisten yhden-

vertaisesta kohtelusta sosiaali- ja terveydenhuollossa.



2.1 COVID-19

Wuhanissa Kiinassa alkoi joulukuussa 2019 epidemia, jonka aiheuttaja on ih-
miselle uusi koronavirus SARS-CoV-2-virus. Sen aiheuttama tauti on viralli-
selta nimeltaan COVID-19. WHO julisti koronavirusepidemian pandemiaksi
11.3.2020. Se on yleensa terveilla aikuisilla henkea uhkaamaton hengitystiein-
fektio, ja se vaihtelee voimakkuudeltaan oireettomasta tai lievasta keskivaike-
aan korkeakuumeiseen tautiin. Etenkin iakkailla ja perussairailla potilailla in-
fektio voi kuitenkin olla vaikea ja johtaa jopa kuolemaan. Suomessa varmistet-
tuihin koronavirusinfektioihin on kuollut noin 0.4 % sairastuneista, ja maail-
manlaajuisesti kuolleisuus on ollut epidemian alusta 0.9 %. Suomessa sairas-
tuneista valtaosa on ollut 20—70-vuotiaita. (Anttila, 2023, Koronavirus (SARS-
CoV-2, COVID-19).)

Kevaalla 2023 covid-19-pandemia on jatkunut jo yli kolme vuotta. Tautitapauk-
sia on maailmanlaajuisesti todettu yli 760 miljoonaa ja WHO:n mukaan ko-
ronakuolemia oli maailmassa varmistettu lahes seitseman miljoonaa. Luvut
ovat aliarvioita, silla merkittavaa osaa tautitapauksista ei ole todettu laborato-
riotesteilla. (Sosiaali- ja terveysministerion muistioluonnos, 2023a., s. 2;
WHO:n koronavirustaudin (COVID-19) tilannekatsaukset.) Maailman terveys-
jarjestd WHO on julistanut Covid-19-viruksen aiheuttaman maailmanlaajuisen
terveyshatatilan paattyneeksi 5.5.2023. WHO muistuttaa, etta joka viikko tu-
hannet inmiset edelleen kuolevat virukseen, vaikka viruksen uhkaluokitusta on
nyt muutettu. (Ghebreyesus & WHO:n video lehdistétilaisuus, 2023, touko-
kuu.) Sosiaali- ja terveysministerion tiedotteessa (29.6.2023b.) kerrotaan, etta
Valtioneuvosto hyvaksyi asetusmuutoksen, jonka myoétd SARS-CoV-2-ko-
ronaviruksen aiheuttama covid-19-tautia ei luokitella enaa yleisvaaralliseksi
tartuntataudiksi, rajoitustoimet eivat ole enaa kaytossa ja jatkossa covid-19
maaritellaan valvottavaksi tartuntataudiksi. (Sosiaali- ja terveysministerion tie-

dote, 2023b, Korona ei enda ole yleisvaarallinen tartuntatauti.)
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2.2 Covid-19-epidemian eettinen arviointi

Uuden koronaviruksen (SARS-CoV-2) aiheuttama pandemia on tuonut sosi-
aali- ja terveydenhuollon paatoksentekoon vaikuttavat eettiset kysymykset ja
arvioinnin nakyviin aikaisemmasta poikkeavalla tavalla sosiaalietiikan profes-
sori Jaana Hallamaa kirjoittaa, ETENER julkaisussa COVID-19-epidemian eet-
tinen arviointi. Hallamaan mukaan suuri osa koronavirusepidemian aikana
esiin tulleista eettisista nakdokulmista koskee tavalla tai toisella kohtuuteen, ih-
misten yhdenvertaisuuteen ja oikeudenmukaisuuteen liittyvia, jatkuvia ja pysy-
via sosiaali- ja terveydenhuollon eettisia kysymyksia. Suomen perustuslain
mukaan ketaan ei saa asettaa eri asemaan esimerkiksi ian, terveydentilan tai
muun henkiloon liittyvan syyn perusteella. Potilaslain mukaan jokaisella Suo-
messa pysyvasti asuvalla henkildlla on oikeus ilman syrjintaa hanen tervey-
dentilansa edellyttamaan, laadultaan hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon.
(Hallamaa, J, 2020, s. 10-11, Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eetti-
nen neuvottelukunta ETENE-julkaisuja 47, 2018-2022, COVID-19-epidemian
eettinen arviointi; Suomen perustuslaki 731/1999, luku 2 6 §; Laki potilaan ase-
masta ja oikeuksista 785/1992, luku 2 3 §.)

2.3 Long covidin maaritelma, oireet, hoito, kuntoutus ja ennuste

WHO on maaritellyt long covidin seuraavasti:

Long covid ilmenee yleensa 3 kk kuluessa COVID-19 infektiosta
henkildilla, jotka ovat sairastaneet todennakdisen tai varmistetun
SARS-CoV-2infektion. Long covid oireet kestavat vahintaan 2 kk,
eika niita voi selittda vaihtoehtoisella diagnoosilla. Yleisiin oireisiin
kuuluvat erityisesti uupumus, hengenahdistus ja kognitiivisten toi-
mintojen hairiot sekd myods monia muita jokapaivaista toimintaa
haittaavia oireita... Oireet voivat myds aaltoilla tai uusiutua ajan
kuluessa. (Valtioneuvoston konsensuslausuma luonnos, 2022.)

Erilaisia oireita on kuvattu runsaasti ja niitd voi olla useita samaan aikaan. Oi-
reet voivat ilmaantua uudelleen akuutista COVID-19-taudista toipumisen jal-
keen tai ne voivat jatkua alkuperaisen sairauden jalkeen. Oireet voivat myods

vaihdella, niiden voimakkuus aaltoilla tai oireet voivat uusiutua myéhemmin.


https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1999/19990731#a731-1999
https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1992/19920785#a785-1992
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Oireita voi pahentaa henkinen ja fyysinen stressi ja rasitus. Yleisimpien oirei-
den lisaksi long covidiin on liitetty esimerkiksi seuraavia oireita: rasituksen jal-
keinen huonovointisuus, univaikeudet, ahdistuneisuus, masennus tai kyvytto-
myys tuntea iloa, sydamentykytys, sydantuntemukset, rintakehan painon
tunne tai kipu, nivel- tai lihaskivut, haju- tai makuaistin muutokset, aistiharhat,
jatkuva yska, muutokset ihossa ja hiuksissa, mukaan lukien hiustenlahto, ihot-
tumat, ripuli, ruumiinlammaon nousu, kuumeilu, muistihairiot. Oireita voi esiintya
samalla ihmisella useissa eri elinjarjestelmissa. (Terveyden ja hyvinvoinninlai-

tos, 2023a, Infektiotaudit ja rokotukset. Pitkittynyt koronatauti eli long covid.)

Sosiaali- ja terveysministerion oppaassa sote-ammattilaisille ja kuntoutuksen
parissa toimiville todetaan, etta osalla potilaista oirekuva voi tayttaa kroonisen
vasymysoireyhtyman (ME/CFS) diagnostiset kriteerit. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterion julkaisuja 2022c:17 Valtakunnalliset laakinnalliseen kuntoutukseen
ohjaamisen perusteet, 2022, s. 168-169. Opas terveyden- ja sosiaalihuollon

ammattilaisille ja kuntoutuksen parissa tyoskenteleville.)

Tautiin ei ole I0ydetty yleisesti hyvaksyttya ja parantavaa laakehoitoa. Koska
COVID-19 on uusi tauti, niin ei ole viela varmoja vastauksia siihen, kuinka
kauan long covid voi kestaa. Yli puoli vuotta kestavat oireet ovat tavallisia ja
taudin lievilla muodoilla nayttaa olevan vahva paranemistaipumus. Vaikeiden
taudinmuotojen on joissain tapauksissa kuvattu kestaneen jo muutaman vuo-
den. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos, 2023a, Infektiotaudit ja rokotukset. Pit-

kittynyt koronatauti eli long covid.)

Long covid, pitkakestoinen COVID-19 ja pitkittynyt korona tarkoittavat samaa
sairautta. Tassa tyossa paatin alussa kayttaa tasta taudista kasitetta long co-
vid. Uusimman tiedon mukaan, kuitenkin termi post covid on lisdantyvasti kay-

tossa. (Roine, 2023, Tehyn-webinaari.)

Long covid ilmenee noin joka toisella aikuisella SARS-CoV-2 infektion jalkeen.
Esiintyvyys on suurempi sairaalahoitoa vaatineen taudin jalkeen, mutta sai-

raus voi ilmeta myds vahaoireisen tai oireettoman infektion jalkeen. Taudin



12

mekanismeina on kuvattu toistaiseksi, ettd SARS-COV-2 virus infektoi useita
elimia, ja seurauksena on pitkittyneen tulehduksen, kudosvaurion ja immuuni-
puolustuksen hairio, johon voi liittya seka hyytymisen ettd hermoston saatelyn
hairid. Sairauteen liittyva huomattava psykososiaalinen kuormittuneisuus voi
my0s vaikuttaa oireiluun. Sairauden pitkaaikaisia vaikutuksia ei tunneta. Long
covidin hoito on toistaiseksi oireenmukaista ja empiirista. (Valtioneuvoston

konsensuslausuma luonnos, 2022.)

Vaikea koronatauti voi altistaa long covid -oireiden kehittymiselle. Long covi-
dille ei ole yleisesti hyvaksyttya laboratorio- tai kuvantamistestia. Laakari tekee
long covid diagnoosin esitietojen ja kliinisen tutkimuksen perusteella. Long co-
vidiin sairastumista voivat vahentda samat toimet, joilla suojaudutaan ko-
ronavirusinfektiolta. Nayton mukaan koronataudin useamman kerran sairasta-
neet voivat olla alttimpia saamaan pitkakestoisia oireita. (Terveyden ja hyvin-
voinninlaitos, 2023a, Infektiotaudit ja rokotukset. Pitkittynyt koronatauti eli long

covid.)

Asiantuntijaryhma suosittelee monitekijaisen sairauden lahestymistavaksi mo-
niammatillista hoitoa ja kuntoutusta. (Valtioneuvoston konsensuslausuma
luonnos, 2022.) Pirkanmaan hyvinvointialueen sahkodisessa ohjeistuksessa
ammattilaisille todetaan, ettd COVID-19-potilaan tilannekartoituksessa on eri-
tyinen tarve holistiselle, potilaskeskeiselle lahestymistavalle seka -asenteelle.
Lisaksi oirekartoituksessa tulee huomioida se, etta oirekirjo voi olla laaja ja
aaltoileva. Myds toimintakykya tulisi kartoittaa ja kirjata sairastuneiden oireiden
vaikutuksista tyohon, harrastuksiin, liikkumiseen ja itselliseen toimintaan.
Tassa juuri julkaistussa mallissa kerrotaan, etta kokemus- ja tunnekartoitusta
ei ole syyta vaheksya ja huolten kuuntelu saattaa vahentaa lisatutkimustar-
peita ja toimia henkisesti tukevana tekijana. COVIDin jalkitilaan liittyy riski kas-
vavasta sairaus- ja tutkimuskierteesta, jota voidaan todennakoisesti ehkaista
luottamuksellisella ja pitkajanteisella hoitosuhteella ammattilaiseen. COVID-
19-potilaan on tarkeaa saada heti taudin alkuvaiheessa tietoa taudista, sen
oireista ja mahdollisesta taudinkuvasta ja siita, etta toipilasvaiheen aikana oi-
reet voivat vaihdella ja edeta aaltomaisesti valilla helpottuen ja valilla taas pa-

laten uudestaan. Taudinkuvaan on havaittu liittyvan raajojen tuntomuutoksia



13

kuukausien ajan, ja tiedetaan, etta tehohoitoa vaatineessa COVID-19-infekti-
ossa traumaperainen stressireaktio on yleinen. (Pirkanmaan hyvinvointialue,
n.d, Pirhan ammattilaisten sahkdisen ohjeistuksen koronavirusinfektion pitka-

aikaisoireita koskeva toimintamalli avoterveydenhuoltoon.)

Sosiaali- ja terveysministerion oppaassa sote-ammattilaisille ja kuntoutuksen
parissa toimiville todetaan lisaksi, etta pitkakestoista COVID-19-tautia sairas-
tavat potilaat hyotyvat yksilollisesta yhdessa potilaan kanssa laaditusta hoito-
ja kuntoutussuunnitelmasta. Kuntoutussuunnitelmassa tulisi huomioida fyysi-
sen, psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn tukemiseen tahtaava laakinnalli-
nen kuntoutus. Kuntoutuksen tavoitteena on oireiden lievitys seka ihmisen
osallistumisen ja suoriutumisen mahdollistaminen. Aktiivisuuden pariin suosi-
tellaan palaamaan maltillisesti huomioiden yksildllinen rasituksensietokyky
seka yksildllinen taudinkuva. Aktiivisuuden lisaaminen ei saa pahentaa oireita.
Potilaille, joilla esiintyy PEM-oire, suositellaan oireiden hallintaan aktiivisuuden
ja levon rytmitystd. PEM-OIREELLA viitataan edeltdvaan rasitustasoon nah-
den suhteettoman voimakkaaseen uupumiseen tai oireiden pahenemiseen.
Monet potilaat voivat hyotya omahoitoon ja oireiden hallintaan tahtaavasta oh-
jauksesta. Tavoitteiden, palautumisen ja oireiston muutoksien seuraamisessa
voidaan kayttaa aktiivisuuspaivakirjoja tai -mittareita erityisesti kartoittamaan
PEM-oiretta laukaisevia tekijoitd. (Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja
2022c:17 Valtakunnalliset laakinnalliseen kuntoutukseen ohjaamisen perus-
teet, 2022, s. 168-169. Opas terveyden- ja sosiaalihuollon ammattilaisille ja

kuntoutuksen parissa tyoskenteleville.)

Pirhan ammattilaisten sahkdisen ohjeistuksen koronavirusinfektion pitkaai-
kaisoireita koskevan toimintamallin mukaan avoterveydenhuollossa kuntou-
tusta suunniteltaessa COVID-19 infektion jalkeista toimintakykya tulee verrata
infektiota edeltdvaan toimintakykyyn. Kuntoutuksessa on ymmarrettava ja hy-
vaksyttava yksilolliset ja monitahoiset oirekuvat seka huomioitava oireiden aal-
toileva luonne. Tassa mallissa kuvaillaan, ettd COVID-19-potilaan oireilla voi
olla laajasti eri elaman osa-alueisiin vaikuttavia haittoja (tydhon, vapaa-aikaan,
sosiaalisiin suhteisiin) ja moniammatillinen lahestymistapa maailmalla on osoi-

tettu toimivaksi. (Pirkanmaan hyvinvointialue, n.d, Pirhan ammattilaisten
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sahkoisen ohjeistuksen koronavirusinfektion pitkaaikaisoireita koskeva toimin-

tamalli avoterveydenhuoltoon.)

Filha ry (Finnish Lung Health Association) on kansallisesti ja kansainvalisesti
arvostettu kansanterveys- ja asiantuntijajarjesté. (Filha ry, 2023a, www-sivut.)
Filha ry:n mukaan riittavaa tutkimusnayttoa ei talla hetkella ole, jotta voitaisiin
antaa yleispatevat ohjeet tehokkaaseen, turvalliseen ja nayttoon perustuvaan
long covid-kuntoutukseen. Myds Filha ry:n mukaan kuntoutus on toteutettava
yksilollisesti potilaan oireiden, tavoitteiden ja mieltymysten mukaisesti. Pirhan
mallin ja Filha ry:n mukaan long covidin keskeisin hoitomenetelma on Pacing
(aktiivisuuden rytmitys), ja etta long covidiin voi toisilla sairastuneilla liittya oi-
reina fatiikkia (vasyvyytta) ja PEM/PESE-oire fyysisen-, psyykkisen-, emotio-
naalisen- tai sosiaalisen rasituksen jalkeinen suhteettoman voimakas uupumi-
nen (Post-Exercise Malaise eli PEM-oire tai Post-exertional symptom exacer-
bation eli PESE.) Pacingin tavoitteena on valttaa/vahentaa PEM/PESE-oiretta.
Uusimman tiedon mukaan long covidiin sairastuneelle ei suositella enaa lisaa-
maan liikkuntaa asteittain. Olennaisia keinoja yllapitaa tai edistaa toimintakykya
on huomioida henkilokohtaiset kuormitustekijat ja keskittya palautumiseen.
Long covidiin sairastuneilla on nykytiedon mukaan usein alentunut fyysisen ja
tai kognitiivisen rasituksen sieto. Tyohon paluun onnistumiseksi monet joutu-
vat muokkaamaan ty6taan ja opiskeluaan. Koronavirusinfektion pitkaaikaisoi-
reisiin erikoistuneita poliklinikoita oli Suomessa aineiston keruuhetkella aino-
astaan yksi HUS:n alueella, jossa hoidettiin HUS-alueen potilaita. (Filha ry,
2023b, Long covid — turvallinen kuntoutus; Tehyn webinaari Long Covidin hoito
ja kuntoutus 14.2.2023; Virta, 2/2022 fysioterapialehti, Pitkakestoisen COVID-
19:n oirekuva on yksilollinen — samoin sen kuntoutus; Pirkanmaan hyvinvoin-
tialue, n.d, Pirhan ammattilaisten sahkoisen ohjeistuksen koronavirusinfektion

pitkdaikaisoireita koskeva toimintamalli avoterveydenhuoltoon.)

Fysioterapeutit Hanna Markkula ja Laura Mutanen ovat kirjoittaneet konferens-
siraportin: “ME/CFS ja Long COVID — Hoito ja kuntoutus” Kansainvalinen kon-
ferenssi jarjestettiin 7.10. — 8.10.2022 Tampereella. Fysioterapeuttien Markku-
lan ja Mutasen mukaan pitkakestoinen COVID-19 (Long COVID) ja krooninen
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vasymysoireyhtyma (ME/CFS) ovat fyysisia, multisysteemisia, pitkaaikaisia
sairauksia, jotka rajoittavat merkittavasti potilaiden kykya suoriutua paivittai-
sistd toimista. Markkula ja Mutanen kirjoittavat, ettd Long COVIDia ja
ME/CFS:aa sairastavat hyotyvat osin samoihin periaatteisiin perustuvista
hoito- ja kuntoutusmenetelmista. (Markkula & Mutanen, 2022, konferenssira-
portti.)

Markkulan ja Mutasen mukaan sairauksien tunnistaminen ja tunnustaminen,
kansainvalinen yhteistyd, potilaiden osallistaminen seka tutkimusten suunnit-
teluun etta hoitopolkujen kehittamiseen ovat ensiarvoisen tarkeita tekijoita
Long COVIDin ja ME/CFS:n ratkaisemisessa. Yhtenaisten hoitopolkujen luo-
minen on tarkeaa, jotta potilaat saisivat yhdenvertaisen hoidon eika potilaiden
hoito pirstaloituisi. Lisaksi he kirjoittavat, etta tarvitaan rahoitusta biolaaketie-
teelliseen tutkimukseen sekd ME/CFS- seka Long COVID -potilaiden hoitoon
ja kuntoutukseen liittyvaa moniammatillista, tutkittuun tietoon ja hoitosuosituk-
siin perustuvaa koulutusta, jotta potilaat saavat arjessa selviytymistaan parhai-
ten palvelevat hoito-, kuntoutus- ja tukipalvelut. (Markkula & Mutanen, 2022,

konferenssiraportti.)

2.4 Tietoa ja tukea potilasjarjestoista

Suomen Covid -yhdistys ry on vuonna 2021 perustettu jarjesto, joka on suun-
nattu Sars-CoV-2-virukseen sairastuneille, heidan omaisilleen ja ammattilai-
sille. Suomen Covid potilaita edustaa Suomen Covid -yhdistys ry:n paaasialli-
set tehtavat ovat auttaa sairastuneita ja heidan laheisiaan oikeudenmukaisen
ja oikea-aikaisen hoidon saamisessa seka lisata yleista tietdamysta niin ko-
ronaviruksen aiheuttamasta akuutista sairaudesta, sen tarttuvuudesta ja eten-
kin long covidista eli niin kutsutusta pitkittyneesta koronavirustaudista. Yksi yh-
distyksen keskeisimmista tehtavista on vertaistuen jarjestaminen monessa eri
muodossa. (Suomen Covid -yhdistys ry, 2023, www-sivut.) Long COVID Eu-
rope (LCE) on eurooppalainen Long COVID -potilasyhdistysten verkosto, jota
johtavat (nykyiset ja entiset) Long COVID -potilaat. Potilasyhdistyksen visiona

on, ettd long covid tunnustettaisiin vaikuttavaksi pandemiaksi covid -19-
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pandemiassa, ja ettd tdma huomioitaisiin hallituksissa ja terveydenhuollon
sektorilla. (Long COVID Europe, 2023.)

Koronasta kuntoon -hanke (2022—-2024) on kestoltaan kolmevuotinen. Hanke
on yhteishanke Filha ry:n Hengitysliiton kanssa ja sita rahoittaa Sosiaali- ja
terveysjarjestdjen avustuskeskus (STEA). Hankkeen tarkoitus on tuottaa tie-
toa, antaa tukea ja ohjausta pitkakestoisesta COVID19:sta karsiville. Hanke ei
jarjesta hoitoa, kuntoutusta tai terapiaa. Palvelu tapahtuu verkossa, ja se on
maksuton. Hanke tarjoaa pitkakestoisesta COVID-19:sta toipuville tietoa ja tu-
kea fyysisen toimintakyvyn seka mielen hyvinvoinnin vahvistamiseen. Hank-
keessa jarjestetdan muun muassa verkkokursseja ja verkkovertaisryhmia.
Hankkeen sisallosta tuotetaan tietokokonaisuus Terveyskylaan. (Tehyn we-
binaari Long Covidin hoito ja kuntoutus,14.2.2023; Virta, 2/2022 fysiotera-
pialehti, Pitkdkestoisen COVID19:n oirekuva on yksil6llinen — samoin sen kun-
toutus; Filha ry, 2023c, koronasta kuntoon; Terveyskyla.fi. Infektiotalo. Kun-

toutumisohje koronavirusinfektioon sairastuneelle, 2023).

3 TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetyoni toimeksiantaja oli Satakunnan yhteisdkeskus. Satakunnan yh-
teisdkeskus on satakuntalaisen jarjestd- ja vapaaehtoistoiminnan tuki- ja ke-
hittdmisorganisaatio. Toimeksiantaja koki opinnaytetyon aiheen tarkeaksi ja
ajankohtaiseksi ja odotti tutkimuksesta nousevaa tutkimustietoa toimintansa
kehittamista varten. Samalla tutkimukselta odotettiin tietoa siita, millaisia tuen
ja toiminnan tarpeita long covidiin sairastuneilla on, ja miten kolmas sektori
voisi vastata tarpeisiin yhdessa julkisen kanssa. (Satakunnan yhteis6keskus,
2023).

Kartoitin opinnaytetydssani tieteellisten tutkimusten, julkaisujen ja artikkelei-

den perusteella sitd mika talla hetkellda on yleinen kasitys ammattilaisten
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keskuudessa long covidiin sairastumisesta, ja mitd long covidista ajatellaan
tieteellisten julkaisujen perusteella. On tarkeaa ymmartaa sita sosiokulttuurista
ja yhteiskunnallista taustaa, jota vasten tutkimuksessani peilaan omia koke-
muksiani koronaan ja long covidiin sairastuessani. Toisaalta opinnaytetyoni
tarkoituksena on hyodyntaa tutkijan omaa kokemustietoa long covidiin sairas-
tuneiden hyvinvointipalveluiden kehittamistyossa. Tavoitteena on saada tutki-
mustietoa sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita kehittaville long covidiin sai-

rastuneiden tuentarpeesta.

Tutkimustehtava: Tuotan long covid -kokemuksistani tutkimusaineistoa, jota
voin tutkia ja analysoida, ja jota voin peilata muiden Iahteiden avulla siihen
sosiokulttuuriseen ja yhteiskunnalliseen taustaan, mita tahan ilmioon liittyy ny-
kytiedon ja nykyhistorian valossa.

Ensimmaisena osatehtavana on selvittaa, miten long covid on vaikuttanut
terveyteeni ja hyvinvointiini seka elamanlaatuuni sanoittamalla ja tarinallista-
malla omaa kokemustani dokumenttien, paivakirjamerkintdjen ja valokuvien
avulla.

Toisena osatehtavana on peilata omaan kokemukseeni liittyvaa aineistoa ja
siita tulevaa tietoa (sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkildiden, tutkijoi-
den) ammattilaisten tietoon sekd ymparistdssa ja yhteiskunnassa vallitsevia
asenteita ja kasityksia vasten.

Kolmantena osatehtdavana on pohtia, miten kehittaisin kertyneen tiedon ja

kokemukseni perusteella long covidiin sairastuneiden hyvinvointipalveluja.

4 TUTKIMUS- JA TIEDONKERUUMENETELMAT

Opinnaytetyon luvussa 4 kasittelen tutkimus- ja tiedonkeruumenetelmat, maa-
rittelen kokemuksen, kasittelen kokemusta, kokemustutkimusta, autoetnogra-
fiaa tutkimusmenetelmana, ja kuvaan aineiston analyysia alustavasti. Lisaksi
kasittelen tassa luvussa alustavasti aineistonkeruuseen ja kasittelyyn liittyvia

eettisia nakokulmia, tutkimusetiikkaa ja luotettavuutta.
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4.1 Kokemus ja kokemustutkimus

Kokemusta on vaikea maaritella yksiselitteisesti eika siita ole tutkijatkaan yk-
simielisia. Jarkko Toikkanen ja Ira A. Virtanen kirjoittavat (2018), etta jos ko-
kemuksen tutkimus pyrkii laajenemaan ja vakiinnuttamaan itsensa tieteenalo-
jen joukkoon, ei ole valttamatonta saavuttaa yhta kokemuksen maaritelmaa.
(Toikkanen & Virtanen, 2018, s.17.) Kokemustutkijan taytyy kuitenkin maari-
telld mita hanelle merkitsee kokemus, etta tutkimuksen lukija voisi yrittaa ym-
martaa, mita tutkijalle tassa yhteydessa kokemus tarkoittaa. Latomaan mu-
kaan epistemologinen perustelu lahtee siita, etta "’kokemuksen tutkimus on tie-
dettd”, jos on sellainen menetelma ja tiedonmuodostuksen tapa, jolla koke-
muksia voidaan tutkia — jotka todettiin olemassa oleviksi-, ja esittaa siita uskot-
tavasti perusteltuja vaitteita. (Latomaa ym.,2012, s.314—-315). Kaisa Koiviston,
Jani Kukkolan, Timo Latomaan ja Pirkko Sandelin mukaan kokemuksen tutki-
jan on lahdettava siita, ettd kokemus, oli se sitten millainen tahansa, on aina
totta ja aito. Heidan mukaansa voimme kokea vain omia kokemuksia omi-
namme, mutta voimme silti vertailla omia kokemuksia toisen kokemukseen. Eli
emme voi kokea toisen kokemuksia, mutta voimme pyrkia ymmartamaan niita.
(Koivisto ym., 2014, s.15).

Tassa opinnaytetydossa maarittelen kokemuksen nain: Kokemus on subjektii-
vinen, ainutlaatuinen, yksilollinen, aikaan sidottu ja paikallinen. Kokemus on
myds kehollinen, tajunnallinen, situationaalinen, tunne, intuitio, tieto ja usko.
Kokemus voi olla myo6s kulttuurillinen, kollektiivinen ja yhteisoéllinen (esimer-
kiksi katastrofit, kriisit, sodat). Kokemus on kokonaisvaltainen, johon liitan
myds kokijan toimijuuden ja toimintakyvyn kaikki ulottuvuudet (psyykkinen, fyy-
sinen, sosiaalinen ja kognitiivinen). Tiedostan, etta tapaani maaritelld kokemus

vaikuttaa vahvasti holistinen eli kokonaisvaltainen ihmiskasitykseni.

Annamaria Marttila kirjoittaa (2012), siitd kuinka kulttuurisesta ja sosiaalikon-
struktionistisesta nakokulmasta kokemus ja kokemuskerronta ovat sosiaali-
sesti ja kulttuurisesti rakentuneita ja prosessinomaisia. Marttila kirjoittaa, etta
se millaiseksi maailma havaitaan ja tulkitaan, on sidoksissa kulttuurissa vallit-

seviin malleihin, jotka ovat kulttuurishistoriallisesti syntyneitd havainto- ja
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merkitysjarjestelmia. Marttilan mukaan yksittaisten kokemusten kautta syntyy
kokemuskertyma, joka on pohjalla tuleville uusille kokemuksille. Marttila jat-
kaa, ettd kun kokemuksia jaetaan vuorovaikutuksessa toisten kanssa, syntyy
kulttuurisesti jaettua kokemista. (Marttila ym., 2012, s. 253).

Ajatteluuni ja kasitykseeni kokemuksesta vaikuttaa myos Timo Latomaan ajat-
telu, jonka mukaan merkityssuhteet iimenevat aina jossakin psyykkisessa ti-
lassa, elamyksessa. Latomaa kuvailee sita, kun kokemukset ovat merkitys-
suhteita, kokemus on elamyksessa ilmeneva merkityksenanto. Kokemus on

siten yhta kuin elamys ja merkitys. (Latomaa, 2008 s.27-28.)

Kokemuksen tutkimuksessa kuvataan tai tiivistetdan mita todellisuudessa on
tapahtunut. Kokemuksen tutkimuksessa yritetaan jasentaa sita kokemusta,
mista kulloisessakin kokemuksen kontekstissa on ollut kyse. (Toikkanen & Vir-
tanen, 2018, s.46.) Hanna Rautajoki kirjoittaa, etta keho on kaikissa kokemuk-
sen maaritelmissa keskeinen: kokemusta kartutetaan kehona, sita aistitaan
kehona ja sen odotuksenvastaisuuteen reagoidaan kehona. (Rautajoki, 2018,
s.126.)

Virpi TOkkari kirjoittaa, etta kokemuksen tutkimisessa ei ole tarkeaa seurata
tiettya metodia. Tutkimuksessa on tarkeaa tutkijan kiinnostus kokemukseen ja
elamismaailmaan. (Tokkari, 2015, s.28.) Myoskaan Jani Kukkolan mukaan ko-
kemuksen tutkimukselle ei voi osoittaa tai rakentaa mitaan yksittaista mene-
telmaa. (Kukkola ym., 2014, s.52.) Perttulaa mukaillen, kun tutkimus on toteu-
tettu tutkijan maailmankasitysta, ihmiskasitysta ja kokemusta koskevan tie-
teenteoreettisen ajattelutyon kanssa johdonmukaisesti tutkimuksen objektiivi-
suus toteutuu. (Perttula, 2008, s. 156).

4.2 Autoetnografia tutkimusmenetelmana

Kokemustutkimuksessani sovellan autoetnografista menetelmaa uuden ilmién

kontekstualisoinnin ja tarinallistamisen keinoin.
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Janne Tienarin ja Carol Kiriakosen mukaan kirjoittaminen on keskeisin osa au-
toetnografista tutkimusta. (Tienari & Kiriakos, 2020, s.292.) Autoetnografiassa
kirjoittaminen ja reflektoiminen ovat keskeisia. Tienari ja Kiriakos kirjoittavat,
etta kirjoittaminen on autoetnografiatutkimuksessa prosessi seka sen lopputu-
los. Prosessilla he tarkoittavat tassa juuri tapaa tuottaa analysoitavaa materi-
aalia. (Tienari & Kiriakos, 2020, s. 293.) Tienarin ja Kiriakosen mukaan ana-
lyyttisen autoetnografian uskottavuutta tulee arvioida sen kautta, miten se pys-
tyy teoreettisin yleistyksin tarjoamaan "uutta” tietoa jostakin organisatorisesta,

sosiaalisesta tai kulttuurisesta ilmiosta. (Tienari & Kiriakos, 2020, s.285.)

Johanna Uotisen mukaan autoetnografiassa tutkija laittaa peliin itsensa ja hen-
kilokohtaisen uskottavuutensa paitsi tutkijana, myds ihmisena. Uotisen mu-
kaan tassa menetelmassa edellytetaan selkeita tutkimuskysymyksia, jotta au-
toetnografi pystyy kaikesta muistamastaan ja kokemastaan paikantamaan ja
analysoimaan juuri niitd kokemuksia, jotka liittyvat rajattuun tutkimusaihee-

seen ja nakokulmaan.

Yksityiseen kokemukseen nojaavan tiedon yleistettavyyden ja va-
kuuttavuuden rakentamisessa auttaa kaksi asiaa: kontekstuali-
sointi ja tarinallistaminen. Tuotettu tieto asetetaan kulttuurisiin ja
yhteiskunnallisiin konteksteihinsa kuvaamalla kokemukseen vai-
kuttaneita yleisempia kulttuurisia ja yhteiskunnallisia olosuhteita
siina maarin kuin se on mahdollista. Samalla avataan tutkimuksel-
lista kontekstia sisallyttamalla kokemuksen kuvauksen rinnalle
teoreettismetodologista pohdintaa.

Uotinen kirjoittaa, ettd autoetnografisen tutkimuksen tulosten ymmarretta-

vyytta ja tieteellista vaikuttavuutta lisaa tarinallistaminen. (Uotinen, n.d.)

Uotisen mukaan erityisen tutkimustavan autoetnografiasta tekee se, etta tut-
kija tuottaa itse seka tutkimuksen aineiston, etta sen tulkinnat. Uotinen kirjoit-
taa, ettd autoetnografia nojaa kokonaisvaltaiseen tulkintaan: tutkimuksen ai-
heiden kriittiseen valintaan, tutkijan lahtokohtien ja paikantuneisuuden huolel-
liseen kuvaukseen, itserefleksiiviseen tutkimustapaan, tutkimustekstin "tihe-
aan kuvaukseen" seka sosiaalisten ja kulttuuristen kontekstien ja yhteyksien

rakentamiseen ja vertailukohtien tarjoamiseen (Uotinen, n.d.).
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Autoetnografisessa tutkimusmenetelmassa tutkitaan samalla erilaisia ilmiédn
littyvia paradigmoja. Tassa kokemustutkimuksessa yritin siksi myos kartoittaa
tahan sairauteen ja ilmioon liittyvia kasityksia ja ympariston asenteita lehdista,
ystavilta, luotettavista tietolahteista ja tieteellisistd suomalaisista ja kansainva-
lisista julkaisuista ja artikkeleista. Tassa raportissa pyrin kertomaan aitoja, ha-
vahduttavia ja havainnollistavia kertomuksia ja kuvausta muun muassa tarinal-
lisessa muodossa omasta kokemuksestani long covidiin sairastumisesta, kun-
toutumisesta, sairauden vaikutuksista terveyteeni ja hyvinvointiini seka sairau-
den tuomista muutoksista arkeeni etta kokemuksiani palvelujen kayttajana pal-

velujarjestelman eri vaiheissa.

Perehdyin tutkimustani aloittaessa erilaisiin autoetnografisiin tutkimuksiin, ja
havaitsin niiden kaikkien olevan yksildllisia toteutus- ja raportointityyleiltaan,
vaikka niissa oli myOs paljon samankaltaisuutta. Tama todisti sen, etta ei ole
vain yhta oikeaa tapaa toteuttaa tai raportoida autoetnografista tutkimusta.
Osa tutkijoista oli hyddyntanyt autoetnografiatutkimuksen tutkimusaineistona
myos kuvia kuten minakin teen. Oman tutkimukseni kanssa I6ysin samankal-
taisuutta esimerkiksi siita, etta autoetnografiatutkimukset olivat sivumaariltaan
laajoja ja monella tutkijalla oli ollut tutkimuksessa rajaamisen haasteita. Niin
kuin minullakin. Esimerkiksi Heli Virtasen (2017) sosiaalitydn Pro gradu -tut-
kielmassa oli 135 sivua. Virtanen tarkasteli tutkimuksessaan muun muassa
sosiaalityontekijan mahdollisuuksia vahvistaa erityisen tuen tarpeessa olevan
asiakkaan arvostavaa kohtaamista ja osallisuutta sosiaalihuoltolain 36. §:n
mukaisen palvelutarpeen arvioinnin aikana. Miina Kaartinen kasitteli artikkelis-
saan kokemuksiaan ruohonjuuritason sosiaalityosta ja pohti sosiaalityon teh-
tavaa ekologisten kriisien aikakaudella lahtelaisen yhteisdpuutarhaprojektin
kautta. Autoetnografian avulla on tutkittu esimerkiksi kokemuksia sairastumi-
sesta ja kuntoutumisesta ja tehty pro gradu -tutkielmia. Esimerkiksi Ailorannan
pro gradu -tutkielmassa Ailoranta kasitteli pitkdaikaiseen harvinaissairauteen
sairastumista aikuisialla kertomuksellisena identiteettikokemuksena. Rissanen
tutki vaitoskirjassaan omia sairastumis-, sairaala ja kuntoutumiskokemuksia,
ja arvioi kokemustensa pohjalta muun muassa psykiatrista sairaanhoitoa ja
vertaistukea (Ailoranta, 2021; Kaartinen, 2021; Rissanen, 2015; Virtanen,

2017). Tutkimuksissa nakyi paljon samanlaisuutta oman tutkimukseni kanssa,
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mutta myos erilaisuutta. Rissasen mukaan oman kokemuksen tutkiminen oli
merkityksellista hanelle itselleen ja hanen kuntoutumisprosessilleen. Rissanen
vertaa oman kokemuksen tutkimista terapeuttiseen kirjoittamiseen, ja kuvai-
lee, kuinka tutkimusprosessi vaikutti hanen kokemukseensa (215-216). Mina

merkityksellistin itselleni omien kokemuksien tutkimisen eri tavoin.

4.3 Tiedonkeruun menetelmat ja aineiston analyysin alustava kuvaus

Perttulan mukaan kokemuksen kuvaustapoja ovat esimerkiksi puhe, tekstit
piirrokset, valokuvat, liike, eleet ja iimeet. Kokemuksia ilmentavan tutkimusai-
neiston on taytettava yksi ehto: siihen on voitava palata. (Perttula, 2008, s.
140). Tutkijana kaytan tassa tutkimuksessa omia kokemuksiani ja "omaa tari-
naani” tutkimuksen keskeisena nakdkulmana siita Iahtien, kun sairastuin koro-
naan ja long covidiin. En kuitenkaan kerro tassa tutkimuksessa koko elaman-
tarinaani. Taman kokemustutkimuksen aineistona hyodynnan jo olemassa ole-
via omia potilasasiakirjojani, asiakirjojani, paivakirjaani, elamakerrallisia teks-
tejani, valokuviani, WhatsApp-viestejani, dokumenttejani, kehollisia kokemuk-
siani, muistojani, tunteitani, kokemiani vuorovaikutus tilanteita ammattilaisten
jalaheisten kanssa, aanenpainoja ja -savyja, sanallista ja sanatonta viestintaa,
kaikkia aistejani ja verkostojani. Lisaksi hyodynnan omakohtaisia kokemuk-
siani long covidiin sairastuneena saamistani palveluista ja mita palveluita ja
tukiverkostoja olisin tarvinnut, mutta niita ei ollut saatavilla. Tutkimusaineisto
ei perustu pelkkiin muistoihini, koska muistot voivat ajan kuluessa muuttua, ja
niihin voi tulla “virheitd”, ja pelkkiin muistoihin voisi olla vaikea palata ilman,
etta kokemuksia olisi jotenkin samalla my6s dokumentoitu. Dokumenteista tut-
kija pystyy luotettavammin todentamaan omat kokemuksensa ja tapahtumat ja
niihin liittyvat kokemukset sellaisina kuin ne silloin ovat tapahtuneet. Koska
sairastumisestani ei ole kulunut viela vuosia, ovat omat kokemukset viela tuo-

reessa muistissa, mika lisaa tutkimuksessa tuotetun tiedon luotettavuutta.

Lisaksi kaytan tutkimusaineistona media-aineistoja kuten lehtijuttuja, tv-juttuja
ja artikkeleita, joista valittyy se, miten Covidista ja long-covidista on puhuttu

julkisessa keskustelussa viime vuosina. Liitteessd 2 on tekemani media-
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aineistolista kayttamistani media-aineistoista (lite 2). Tutkimusaineisto on va-
littu niin, etta osa aineistosta vahvistaa omia kokemuksiani ja ajatuksiani ja osa
on ristiridassa omien kokemusteni ja havaintojeni kanssa. Perehdyn perus-
teellisesti koko tutkimusaineistoon ja tarkastelen aineistoa kokonaisvaltaisesti

ja analyyttisesti seka tulkitsen tekemiani havaintoja.

Kaytan analyysimenetelmana sisallonanalyysia, koska se sopii hyvin laadulli-
seen tutkimukseen ja taman autoetnografisen tutkimuksen aineiston analyy-
siin. Tutkimusaineistosta tekemieni havaintojen perusteella teemoittelen ai-
neistovetoisesti (muun muassa post'it lappujen ja Mind Map tydskentelyn
avulla) samankaltaiset havainnot ja lopulta tarinallistamisen ja kontekstuella-
misen keinoin kytken muita aineistoja muun muassa omiin paivakirja-aineis-
toihini. Teemoittelua teen kasityona ja Microsoft Office 365 -ohjelmiston avulla.
Tutkijana oman ajatteluni ja intuitioni avulla paatan, miten tassa tutkimuksessa
nimean teemat/paa- ja alaluokat seka mita raaka-aineiston katkelmia kaytan
ja mihin teemaan tai luokkiin ne kuuluvat. Teemoittelua ohjaa tutkimuksen tut-
kimustehtavat, koska yhdessa tutkimuksessa ei ole mahdollista koodata kaik-

kea. Liitteessa 1 on tekemani sisallonanalyysin taulukko (liite 1).

Koska aineisto on hyvin moninaista sisallonanalyysiakin voi tehda niissa eri
tavoin. Tutkijanroolissa havainnoin tuottamaani aineistoa kokonaisvaltaisesti,
ja etsin siita mahdollisia yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia, selityksia seka vas-
tauksia tutkimustehtaviini. Pyrin muodostamaan tutkittavasta ilmiésta mahdol-
lisimman laajan kasityksen ja ymmarryksen kaikille ja omaa kokemustani ylei-
sempaa tietoa. Pyrin tutkimusta tehdessani valilla etaannyttdmaan itseani ai-
neistosta, sen verran kuin se oli mahdollista. Nain toimimalla yritan katsoa ja

tarkastella aineistoa neutraalisti tutkijan roolissa.

4.4 Aineistonkeruuseen ja kasittelyyn liittyvia eettisia nakdkulmia

Tiedostin etukateen, etta kirjoitettu teksti jaa elamaan, kun tutkimus julkaistaan
Theseuksessa. Opinnaytetyé on julkinen, enka pysty vaikuttamaan siihen,

ketka tekstia lukevat, tulkitsevat tai kayttavat jatkossa. Tiedostin, ettd asetan
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itseni alttiiksi kritiikille ja tutkimuksessa ilmi tulevat terveystietoni voivat mah-
dollisesti vaikuttaa tyollistymiseeni tulevaisuudessa. Koska tutkimuksessa ka-
sittelin arkaluonteisia terveys- ja henkilGtietojani, pidatin itselleni oikeuden ra-
jata mita aineistoa otan tutkimukseen mukaan (yksityisyyden suoja ja lahipiirin
suojelu). Tutkimuksen tarkoitus oli tuottaa tietoa eika sen tarkoituksena 1ahto-
kohtaisesti ollut loukata tai vahingoittaa ketaan. Aineiston keruussa perheen
ja lahipiirin yksityisyyden suojaaminen muovasivat aineistoa. Aineiston rajauk-
set on tehty eettisistd syista niin, etta jotain merkittavia ilmioita tai tietoa ei

voida tassa opinnaytetyossa raportoida.

Tutkijana tiedostan, etta toimin opinnaytetydssani kaksoisroolissa: tutkijana ja
palvelujen kayttajana, asiakkaana, kuntoutujana, potilaana tai kokemusasian-
tuntijana. Minulle ne tarkoittavat tassa yhteydessa yhta ja samaa asiaa. En
kuitenkaan kokenut olevani passiivinen potilas vaan koin olevani ennemminkin
aktiivinen palvelujen kayttaja, asiakas ja kuntoutuja, koska yritin itse koko ajan
aktiivisesti etsia tietoa ja keinoja, jotka auttaisivat minua. Riippuen siita, mita
palveluita palvelujarjestelmassamme kaytin myos termi ja kasite vaihtuivat

(asiakas, potilas).

5 ANALYSOINTI

Tutkimusaineiston analyysi oli osittain alkanut ennen kuin olin edes lopettanut
koko aineiston keruuta, koska olin pyrkinyt koko sairastumis- ja kuntoutumis-
prosessin ajan tekemaan havaintoja, ja analysoimaan kokemuksiani muun
muassa paivakirjaa kirjoittamalla, palaamalla omiin kirjoitettuihin teksteihini,
potilasasiakirjoihini ja valokuviini, joissa olin yrittanyt kuvailla ja kertoa omaa
sairastumiskokemustani, kokemuksiani palveluidenkayttajana ja yrittanyt sa-
malla omassa arjessani toipua long covidista. ltsehavainnointi ja itsereflek-
tointi seka aineiston ja taman raportin tekstin tuottaminen ja kirjoittaminen oli-
vat tdssa autoetnografisessa tutkimusmenetelmassa myods keinoja ja tydokaluja

analysoida tutkimusaineistoa.
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Paivakirjan kirjoittaminen konkreettisiin paivakirjoihin on ollut aina minun ta-
pani jasentaa asioita ja purkaa ja kasitella tunteitani. Koen, etta kasin kirjoite-
tulla tekstilla ja kynalla pystyn paremmin ilmaisemaan itseani ja erilaisia tun-
netilojani, kuin sahkodisessa muodossa olevalla tekstilla. Kasin kirjoitetusta
tekstistani nakee, kuinka olen kirjoittanut valilla isoilla kirjaimilla, painanut ky-
nalla paperia enemman ja kirjan sivuilta voi nahda kuivuneiden kyyneleiden
jalkia. Nama kaikki kertovat suurempaa tarinaa, ja muistuttavat niista kaikista
tunteista, joita eri tapahtumiin ja kokemuksiin on liittynyt. Pyrin lukemaan en-
simmaisen kerran paivakirjamerkintani ilman merkintoja. Tassa kokemustutki-
muksessa tutkimuksen tyopajoiksi kutsuin erilaisia tapaamisia ja kohtaamisia
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Tyodpajoja tutkimusaineiston keraa-
misen ajalta 27.10.21-16.12.22 oli kertynyt 64 kappaletta. Tahan sisaltyivat
suorat kohtaamiset vastaanotolla tai etavastaanotolla puhelimen tai tietoko-
neen valityksella. Kirjoittamani tekstien ja omien kokemuksieni analysointi "ty6-

pajoistani”, olivat alkaneet tuolloin kuitenkin heti paani sisalla.

Analyysivaiheessa kavin Iapi puhelimestani WhatsApp-viestit, joita olin lahet-
tanyt sairastumisestani Iahtien Iaheisilleni. Koska naita viesteja oli niin paljon,
niin rajasin tutkimuksen aikana, etta otan tutkimusaineistoon mukaan vain per-
heelleni ja yhdelle ystavalleni Iahettamat viestiketjut. Olin varmistanut ennen
tutkimuksen aloittamista kirjallisesti ja suullisesti nailta henkildilta, etta minulla
oli lupa kayttaa naita viesteja tassa tutkimuslahtdisessa opinnaytetydssani.
Olimme sopineet siita, miten huolehdin heidan anonymiteetistaan. Koodasin
eri henkilot kirjaimilla ja sain hyvaksynnan, ettd eraasta viestista sai nakya,
etta olin saanut sen lapseltani. Kirjoitin myds nama WhatsApp-viestit sahkdi-
seen muotoon, jotta pystyin niista teemoittelemaan havaintoni. Tutkimusai-
neistooni kuului myos potilasasiakirjani, ja siksi tulostin nama asiakirjat poti-
lastiedoistani, ja analysoin ja tein havaintoja erikseen ensin potilasasiakirjois-
tani niiden marginaaleihin ja tekstiin. Kirjoitin siis tulostamiini potilasasiakirjoi-
hin, paivakirjoihini ja WhatsApp-viesteihini muistiinpanoja, tekemiani huomi-
oita ja alleviivasin tekstista itselleni merkittavia kohtia erivarisilla merkkaus-
kynilla. Naiden lisaksi tuottamaani tutkimusaineistoon kuului ottamani valoku-
vat sairastumisestani ja siihen liittyvasta aineistosta, kuten kehonkuvapiirrok-

sistani. Koin alusta asti tarkeaksi ottaa aineistoon mukaan itse ottamani
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valokuvat itsestani, joita olin esitellyt myds eri |aakareille vastaanotoilla. Valo-
kuvia oli Iahes sata, ennen kuin aloin rajaamaan niiden kayttamista ja esitta-
mista tassa raportissa. Kuvien tarkoitus oli havainnollistaa ja kuvata myos vi-
suaalisesti ja visuaalisuuden avulla kummallisia oireitani, joita sairastumiseeni
on liittynyt seka rikastuttaa nain tutkimusaineistoa ja lisata nain tutkimukseni

luotettavuutta.

Tutkimustehtavani toimivat tietynlaisena viitekehyksena sille, mita eri teks-
teista kerasin ja hain niin omista paivakirjoista kuin muiden lahteiden teks-
teista. Tama auttoi rajaamaan aineistoa. Koska kerasin aineistoa hyvin pit-
kaan, niin se vaikutti aineiston maaraan ja siihen koska paasin kunnolla ana-
lysoimaan aineistoa ja kirjoittamaan tutkimuksestani lopullista raporttia. Valilla
annoin aikataulullista ja terveydellisista syista tutkimusaineiston levata useita
eri kertoja, kunnes taas palasin siihen. Tama auttoi minua tutkijana etaannyt-

tamaan itseani aineistosta.

Lehtijuttujen ja uutisten seuraamisella oli tarkoitus valoittaan sita asenneym-
paristda, joka Suomessa yhteiskunnassamme vallitsi sairastumiseni aikoihin
long covidista. Kokemukseni ja selvitystyoni perusteella Long covidia koskeva
uutisointi yhteiskunnassamme oli niukkaa sairastumiseni alkuaikoina ihan ke-
saan 2022 asti. Long covidista alettiin uutisoimaan selkeasti enemman valta-
kunnan- mediassa vasta vuoden 2022 lopussa. Lehtijutut ja tutkimusten tulok-
set osoittavat samalla myds mahdollisia samankaltaisuuksia ja eroavaisuuk-

sia, joita on esiintynyt omien long covid oireideni kanssa.

Tassa autoetnografisessa tutkimuksessa halusin prosessin alussa tutkijana pi-
taa kiinni siita, etta en lahde liikaa luokittelemaan ja tiivistamaan tietoa, ja ka-
dota jotain sellaista oleellista, jota tahan ilmiddn liittyy. Lisaksi pelkasin, etta
luokitukset voisivat lisata sellaisia kapeita ja stigmatisoivia luokituksia ja ste-
reotypioita, joita jo long covidiin sairastuneisiin helposti litetaan. Valintaani liit-
tyi pelkoa siita, etta long covidiin sairastuneet leimautuisivat negatiivisesti.
Tunnistin, ettd omat kokemukseni ja pelkoni meinasivat aluksi liikaa vaikuttaa
tahan valintaani ja ajatteluuni tutkijana. Kun olin onnistunut etdannyttamaan

itseani tarpeeksi tutkimusaineistosta, pystyin |&hestymaan aineistoani
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tutkijanroolissa ja ymmartamaan, ettd aineiston saattamiseksi tutkimustie-
doksi, aineistoa oli pakko lahtea teemoittelemaan ja luokittelemaan. Taman
jalkeen oma ajatteluni tutkijana parani. Laajan tutkimusaineiston saaminen lu-
kijaystavalliseen muotoon vaati tiedon tiivistamista. Tiedon tiivistamiseen sopi
parhaiten tassa aineistolahtoisessa ja laadullisessa tutkimuksessa analysoin-

timenetelmaksi perinteinen sisallonanalyysi.

Litteroin koko tutkimusaineistoni tekstiksi ja kavin koko tutkimusaineistoni sys-
temaattisesti lapi. Analysoimisessa kaytin sisallonanalyysin tyokaluja kuten vi-
suaalista ajatustyokalua Mind Mappia, post it lappuja teemoitteluun, tein yla-
ja alaotsikointia, alleviivasin tekstista oleellisia huomioitani. Koodasin havain-
toyksikot tekstista varikoodein ja tein analyyttisesti havaintoja, huomioita ja
nostoja, alleviivauksia ja listoja aineistosta nousevista teemoista. Tassa vai-
heessa tieto ei ollut viela jasentynyt tarpeeksi ja kirkastunut ilmidiksi. Paadyin
kaymaan vield uudestaan tutkimusaineistoni systemaattisesti kokonaan lapi ja
teemoittelemaan tutkimusaineistosta tekemiani havaintoja, joita tdhan autoet-
nografiseen tutkimukseen liittyi, jotta saisin tiiviistettya tiedon ja vietya tutki-
mukseni toiselle tasolle. Tassa vaiheessa apuna kaytin tyoskentelyvalineina
erivarisia postit -lappuja, A4 paperiarkkeja ja isoja kartonkipohjia seka Mind-
Mappia. Eri varisten Post it lappujen avulla koodasin samantyyppisia havain-
toja irrallisille Ad4paperiarkeille, joita sain helposti siirreltya isolla kartongilla,
joka toimi kaiken kokoavana pohjana. Postit lappuja pystyi oman ajattelun ke-
hittyessa tarvittaessa siitamaan paperiarkista toiseen. Postit lapuille olin ke-
rannyt yksittaisia havaintoyksikkdja, sanoja, lauseita tai siteerauksia paivakir-
joistani ja muista tietolahteista ja merkinnyt naihin lappuihin paivakirjastani ky-
seisen havainnon paivamaaran, jotta pystyisin myohemmin Idytamaan teke-
mani havainnot tutkimusaineistostani. Esimerkiksi nain: "Laakarini vaikutti 1a-
hinna "ulosheittajalta” ja jonojen purkajalta. Tuli tunne, ettd minusta haluttiin
nopeasti eroon. 21.6.2022”. Post'it lappujen avulla onnistuin teemoittelemaan
aineistosta tekemiani havaintoja. Kasin tehdyn MindMapin avulla tein paperille
helposti huomioita ja havaintoja siita, kuinka eri teemat vaikuttivat toisiinsa, ja
siitd kuinka ne usein myads liittyivat toisiinsa. MindMap-tydskentely auttoi laa-

jentamaan omaa ajattelua.
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Lopulta tekemieni valintojen, analyyttisen ajatteluni ja aktiivisen analyysipro-
sessin jalkeen sain tiivistettya ja muodostettua keraamastani tutkimusaineis-
tosta tutkimustulokseksi kuusi paateemaa. Jokaiselle paateemalle olin antanut
oman nimen, ja pohtinut mitka kaikki tekemani havainnot aineistosta sopivat
taman paateeman alle. Paateemat toimivat "sateenvarjoina” niille syy-seu-
raussuhteille, havainnoilleni ja ilmioille, jotka liittyvat vahvasti kuhunkin paa-
teemaan. limiot linkittyvat ja ovat syy-yhteydessa toinen toisiinsa. Paateemoja
ei ole laitettu tarkeysjarjestykseen: Yhteiskunnassamme vallitseva asenneil-
mapiiri, stigma, long covidiin sairastuneen kohtaamattomuus terveydenhuol-

lossa, eriarvoisuus, moninaiset kummalliset oireet, vertaistuen puute.

6 TULOKSET

Tassa luvussa esittelen ensin oman palvelupolkuni long covid potilaana ja sen
jalkeen tarkemmin analyysissa syntyneita teemoja. Kasittelen ensin yksilota-
solla kokemiani oireita, jonka jalkeen tarkastelen long covidiin sairastumiseni
vaikutuksia lahiymparistdossani ja kuvailen yhteiskunnassamme vallitsevaa il-
mapiiria liittyen long covidiin taman kokemustutkimuksesta saadun tiedon mu-
kaan. Pyrin luomaan taman opinnaytetyon tulosten avulla uutta ymmarrysta
long covidiin liittyvista ilmidista ajassa, jota parhaillaan elamme seka vastaa-
maan taman opinnaytetyon tutkimustehtaviin. Tulososiossa on myos tarkoitus
tehda nakyvaksi sita, miten nama saadut teemat linkittyvat toinen toisiinsa. Ku-
viossa 1, esitetdan taman tutkimuslahtdisen opinnaytetydn tulokset visuaali-
sesti. Long covidiin liittyvat ilmiot tdssa autoetnografisessa kokemustutkimuk-

sessa:
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Long covidiin
sairastuneen
kohtaamatto-
muus
terveydenhuo
llossa

Yhteiskunnas-
samme
vallitseva
asenneilma-
piiri

Moninaiset
kummalliset
oireet

Vertaistuen
puute

Kuvio 1. Long covidiin liittyvat ilmiét tadssa autoetnografisessa tutkimuksessa.

6.1 Palvelupolkuni long covid potilaana

Sairastuin tyotehtavissani koronaan rokotuksista huolimatta ja minut eristettiin
tartuntatautilaakarin paatoksella kaikista muista yhteensa kolmeksi viikoksi.
Lapseni kavi ikkunan takana vilkuttamassa minulle ja itkimme. Kukaan ei tien-
nyt, miten tulisin selviytymaan ja minulle soiteltiin kotiin l&8hes paivittain vointi-
soittoja. Uuteen sairauteen liittyi erittain suuri epatietoisuus ja minua tutkivat
laakarit pukeutuivat suojapukuun, ja jotkut eivat uskaltaneet koskea ja tutkia
minua ollenkaan. Tuntui kuin olisin sairastunut ruttoon. Laakarit toistelivat, etta
"kun kukaan ei tieda” ja levittelivat kasiaan ja kovan pyytamisen jalkeen laittoi-

vat lahetteita tutkimuksiin ja erikoissairaanhoitoon.

Olin aikaisemmin perusterve ja minulla oli usealta vuodelta vain muutama |aa-
karissa kaynti vuosittain. Sairastuessani koronaan ja long covidiin sille ei ollut
olemassa mitaan valtakunnallisia suosituksia, ja hoitopolkua. Tutkiminen oli
lahinna eri sairauksien poissulkemista tavallisilla testeilla ja tutkimuksilla, jotka
koin yleensa turhiksi. Havaitsin ja kuulin |a3akareilta itseltéan, etta
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terveydenhuollon rakenteissa ja malleissa on kehittdmisen tarvetta. Laaka-
reilla on tietyt saannot, ohjeistukset ja mallit, joita heidan tulee noudattaa.
Omaa palvelupolkuani ensin covid-19 ja sittemmin oireiden pitkittyessa long
covid -potilaana perus- ja erikoissairaanhoidossa kuvaakin jatkuva jonottami-
nen, odottaminen palveluihin ja tutkimuksiin ja naiden tulosten odottaminen.
Lukuisat laakarikaynnit niin perus- kuin erikoissairaanhoidossa ja yksityisen
erikoislaakarin vastaanotoilla ja naihin kulkeminen kuormittivat myos taloudel-

lisesti.

Tutkimusaineistoa omista paivakirjamerkinnoistani ja potilasasiakirjoistani ke-
rasin ajalta 27.10.2021- 16.12.2022. Minulle oli kertynyt 14. kuukauden aikana
64 yhteydenottoa, kayntia ja tutkimuksessa kayntia terveydenhuollossa, joh-
tuen sairastamastani covid-19-taudista, pitkittyneistd Covid-oireista ja ko-

ronaviruksen aiheuttamasta ohutsaieneuropatiasta.

Sairastuttuani jouduin "koronalimboon”, jossa pompin tai minua pompoteltiin
todellisuudessa edestakaisin tyoterveydesta, perusterveydenhuoltoon, tyoter-
veyteen, taas perusterveydenhuoltoon, yksityiselle laakarille ja perustervey-
denhuollon kautta erikoissairaanhoitoon ja sielta toiselle erikoissairaanhoidon
poliklinikalle ja taas perusterveydenhuoltoon ja niin edelleen. Olisin tarvinnut
moninaisten oireideni vuoksi moniammatillista hoidontarpeen arvioimista ja
hoitoa heti. Tutkimusaineistosta selviaa, etta tapasin joko henkilokohtaisesti
tai valillisesti eri ammattiryhman laakareita esim. useampia eri yleislaakareita,
rontgenlaakarin, reumalaakarin ja neurologeja niin tyoterveyshuollon, julkisen
perusterveydenhuollon kuin erikoissairaanhoidon seka yksityisen puolen yleis-

ja erikoislaakareita.

Laakarit eivat osanneet tehda oikea-aikaisia toimenpiteita, tutkimuksia ja diag-
nooseja long covidiin sairastuneelle, eika heilta 16ytynyt osaamista tehda yksi-
I6llisen taudin oireiden mukaista hoidon- ja kuntoutustarpeen arviointia ja oi-
keasuhtaisia tutkimuksia ja toimenpiteita karsimyksieni lievittamiseksi. Koke-
mukseni mukaan laakareiltd puuttui niin perus- kuin erikoissairaanhoidossa
seka ammatillista osaamista long covidista kuin myds kykya toimia joustavasti.

Laakarit joutuivat tekemaan ’toisiotutkimuksia”, jotka niin asiakas kuin
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tutkimukseen maarannyt ammattilainen tiesivat valmiiksi hyddyttémiksi, mutta
mita ennen ei voitu tehda lisatutkimuksia, jotka olisivat voineet tuoda minun
oireideni perusteella oikeasti lisaarvoa ja tietoa siitda, mihin suuntaan hoitoani
olisi pitanyt lahtea viemaan. Laakareiden kadet olivat myods osittain sidotut,

koska he joutuivat noudattamaan ylhaalta organisaatiosta tulevia ohjeita.

Long covid potilaan tulee itse aktiivisesti jaksaa hakea sairaana apua palvelu-
viidakosta, jossa eri terveydenhuollon organisaatiot pallottelevat vastuuta toi-
sillensa, ja siina samalla potilasta. Sairastunut vasyy pompotteluun ja koke-
mukseni mukaan menettaa luottamuksensa julkiseen terveydenhuoltoon. Kui-
tenkin palvelujarjestelméamme toimii lakien mukaan niin, ettd sairastuneen
hoito ja kuntoutus ei etene ilman julkisen terveydenhuollon antamia lausuntoja
ja tutkimuksia. Aineistosta ja omista kokemuksistani nousee esille se, kuinka
long covidiin sairastunutta arsyttaa, turhauttaa ja suututtaa palvelujarjestel-
mamme hitaus, byrokratia, joustamattomuus, epatasa-arvoisuus, tehottomuus
ja diagnoosikeskeisyys. YLE Uutisissa laakari Kaukoranta toteaakin, etta ter-
veydenhuollossamme ei ole olemassa pikaratkaisuja ja sairastavalta tarvitaan

karsivallisyytta. (Holopainen, 2022, Yle).

Pettyessani ja turhautuessani julkisen terveydenhuollon pompotteluun, hidas-
teluun, osaamattomuuteen ja long covid potilaan huonoon kohteluun hakeu-
duin yksityiselle sektorille itsemaksavana asiakkaana. Kuviolla 2, pyrin tiiviste-
tysti havainnollistamaan sita, kuinka sirpaleinen ja epalineaarinen oma long
covid -palvelupolkuni on ollut, ja minkalaisia erilaisia kokemuksia ja tunteita
olen long covid potilaana kokenut palvelujen kayttajan nakdkulmasta tervey-

denhuollossamme.



Eristaminen
kunnan
tartuntatauti-
laakarin
toimesta 3
vkoa

Stigma & ohje
ettei kuormiteta
terveydenhuol-

toa kuin
hengenhddassa

Epétietoisuus

& ladkareiden
lamaantuminen,
ei uskallettu
koskea potilasta
ja tutkia, “kun
ukaan ei tieda”,

Perusterveyden-
huollossa
vahattely,
ohittaminen,
omien oireiden
todistelu,
puutteelliset
kirjaukset

Tutkimuksiin ja
hoitoon paasy
VEELL T
kohtuuttoman paljon
sairastuneelta omaa
aktiivisuutta, voimia
ja sinnikkyytta

Long covidiin
sairastunut
jatetty yksin

LONG COVID-
diagnoosi vaatii
sairastuneelta
omaa
aktiivisuutta ja
tietoa kriteereista

Pompottelu perus-
ja erikoissairaan-
hoidon valilla seka
jatkuva
jonottaminen ja
odottaminen
palveluihin ja
tutkimuksiin

Terveydenhuollon
rakenteissa ja
toimintamalleissa
vikaa, ladkareiden
viivyttely ldhettda
potilasta
erikoissairaanhoitoon,
turhat / samat
perustutkimukset yha
uudestaan

32

Saanut parempaa
potilaan
kohtaamista,
tutkimista ja
palvelua yksityiselta
sektorilta

Uusia kaynteja
yksityisella
erikoislaaka-
rilla

Riippuen laakarista
padssyt tarvittaviin
lisatutkimuksiin ja
saanut lahetteita
myds julkisessa
erikoissairaanhoi-
dossa, koska covid
todettu
ammattitaudiksi

Palvelupolkuni ei ole
ollut lineaarinen. Hoito
ollut pirstaleista, eri
sairauksien poissulkua.
Ladkareilla ei ole ollut
kokonaiskasitysta
tilanteestani

Lisatutkimuksia ja
kuntoutusta
yksityisella
sektorilla
omakustanteisesti

Kuvio 2. LG-Palvelupolkuni terveydenhuollon "arpapelissa” ajalla 27.10.2021-
16.12.2022.

6.1.1 Aika ennen koronaa ja sen jalkeen

27.10.2021 Paivakirja: CV19Nho positiivinen Covid-19. PCR positiivi-
nen tulos varmistunut.

Ennen covid-19-virusinfektiota olin perusterve, olin tarvinnut aikaisemmin vain

vahan terveydenhuollon palveluita, olin hoikka, harrastin monipuolisesti
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likuntaa, olin pystynyt ongelmitta fyysisesti raskaaseen tydhon, minulla ei ollut
vaikeuksia selviytya itsenaisesti omassa arjessani, minulla ei ollut pitkittynytta
sietamatonta, jatkuvaa ja kovaa hermokipua, minun ei ollut aikaisemmin tehnyt
mieli paloitella kasiani veitsella tai repia kasiani irti sietamattoman kivun
vuoksi. Minulla ei ollut ollut aikaisemmin sellaista sietamatonta paansarkya ja
silmasarkya, jossa minusta olisi tuntunut silta, etta kuolen tai silta, kuin aivoni
kiehuisivat, paalaellani olisi ollut kova paine ja silmieni taakse olisi lyoty tika-
reilla. Kokemukseni mukaan kehoni vanheni lahes 20 vuotta yhdessa ydssa,
kun sairastuin koronaan. Covid-19-taudin vuoksi karsin edelleen myds nivel-
jaykkyydesta ja niveloireista, (joita nahtavissa kuvassa 1.) lihasheikkoudesta,
iho-oireista, lammaonsaatelyongelmista ja vasyn nopeammin kognitiivisesta ja
fyysisestd kuormituksesta. Koronan jalkeen kokemani kova vasymys ja ai-
vosumu ovat onneksi hellittaneet. Tulkintani ja oman kokemukseni mukaan
olen kokenut kaikkien naiden karsimieni oireiden ja koronavirus-infektion va-
lilld selvan syy-yhteyden toisiinsa, ja useat naista oireista alkoivat siita pai-

vasta, kun minulla todettiin korona.

18.3.2022 Paivakirja: Jatkuvat kivut levossa ja rasituksessa teke-
vat myoOs vasyneeksi ja areaksi ja huomaan, etta pinnani on lyhy-
empi kuin ennen. Kipu ei jalosta tai tee paremmaksi ihmiseksi.
Olen ottanut valokuvia nakyvista muutoksista kehossani ja yritta-
nyt nayttaa kuvia laakareille ja laheisilleni vahvistamaan omaa
kertomustani omista kokemuksistani. Kuvat ovat olleet tavallaan
todistusaineistoa sanoilleni. Mutta repivasta tai jatkuvasta kivusta
on vaikea ottaa valokuvia.

Jatkuvat saryt tekevat minusta helposti artyneen. En ole enaa niin
pitkapinnainen ja karsivallinen kuin olen ollut. Varsinkaan silloin,
kun kivut ja saryt ottavat enemman valtaa ja maarittavat mita voin
tehda ja mitd en. Oma sairastuminen ja kivut eivat vaikuta vain
tahan hetkeen. Koen ja tunnen myds tulevaisuudesta surua. Su-
rua siita, etta en pystykaan toimimaan, niin kuin olin ajatellut toi-
mivani ennen sairastumistani ja terveyteni menettamistani. On
aika ennen covidia ja long covidia ja aika sen jalkeen.

2.9.2022. Paivakirja: ...Tanaan paallimmaisena mieleeni nousee
se, etta koko sairastumiseni ajan minulla on ollut tarve tulla ym-
marretyksi, ja saman aikaisesti minulla on ollut pelko, ettad minut
ymmarretaan vaarin.

Ihmisten kaannetyt katseet, puheenaiheen vaihdot, ohittaminen,
kasien levittely, olkapaiden nostot, eleet, iimeet, aanensavy ovat
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paljastaneet sen, ettd minua ei ole joko uskottu, tai kokemuksiani
on epailty, oireitani on ihmetelty. Oireitani ei ole voitu millaan tut-
kimuksella ja kokeella todentaa. Onhan se varmasti kummallista,
kun olen kertonut, ettd minua sattuu ruoanlaitto, kylmien perunoi-
den kasittely, kylmien metalliesineiden piteleminen, suihkussa
kayminen tuottaa kipua jalkapohjiin, koirien rapsutus sattuu sor-
miin ja kroppaani ilmestyvat ihmeelliset napyt ja ihottumat, varpai-
den ja sormien varien vaihtuminen sinisesta, valkoiseen ja punai-
seen. Ihmiset tuntuvat olevan yhta hammastyneita myds siita, etta
karsin edelleen covid-19 taudin aiheuttamista oireista.

En valita kaikille joka paiva kipujani ja sarkyjani. Laheisetkin unoh-
tavat, etta oireeni ja kipuni eivat ole loppuneet ja havinneet itses-
taan, vaikka monet |aakarit ovat sitd kohdallani toivoneet... Taidan
kuulua siihen vahemmistoon, joka ei parane itsellaan kahden vuo-
den sisalla tartunnasta, tai kenties koskaan. Talla hetkella oma
kokemukseni on se, etta hermosarky ja oireeni eivat ole lahddssa
minnekaan, vaan minun on pitanyt yksin kasitella ja prosessoida
omaa terveyttani ja sairauttani. Kuunnella itseani, mita milloinkin
pystyn tekemaan.

Kuva 1. Tiisalan kotialbumi, 2022a; Sormien keskinivelet turvoksissa, tulessa,
jaykat ja kipeat.

Pystyn samaistumaan ja jakamaan joitain samankaltaisia kokemuksia long co-
vidiin sairastuneiden kanssa ja tunnen myotatuntoa heita kohtaan, koska ym-

marran, ettd he ovat kokeneet jotain samankaltaista kanssani. Samalla tama
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tuo konsensuksen ja ymmarryksen, etta en ole ollut ainoa, joka on sairastunut
long covidiin ja joutunut koronalimboon, ja jonka elama on totaalisesti muuttu-
nut sairastetun koronan jalkeen.

Katharina Reissing: ... En pysty tekemaan mitaan fyysista tyota.
Suoriudun vain hadin tuskin ruokaostoksistani. Pystyn kantamaan
vain pienen maaran, muuten minun taytyy pysahtya lepaamaan
muutaman metrin valein. Olen 51, mutta olin terve ja erittdin hy-
vakuntoinen. Tein aiemmin 2-3 joogatuntia paivassa. Tama sai-
raus on muuttanut elamani monella, ellei kaikella tavalla. (Kataja,
2021, Yle.fi.)
MTV Uutisten Joonas Lepiston haastattelussa pitkittyneista covid oireista kar-
sivien vertaistukiryhman perustaja Joni Savolainen kertoo: "Osalle on annettu
psykiatrisia diagnooseja sen takia, ettd nama oireet ovat niin outoja.” (Lepisto,
2020, MTV Uutiset.) Annamari Viljanen: "Monesti tama leimataan psyykkiseksi
oireiluksi, mutta sita se ei ole, vaan oireet ovat todellisia.” Viljanen kertoo, etta:
"Ihmisia pompotellaan terveyskeskuksen ja erikoissairaanhoidon valilla, ettei

tieda mista sitd apua hakee.” Viljanen kertoo jutussa myds, etta:

Se harmittaa, kun itse on sairastanut nain pitkdan ja monet muut-
kin sairastavat, niin toiset vahattelevat tautia. Ei tama ole missaan
nimessa mikaan flunssa. Tama kestaa joillain vuosia, eivatka laa-
karit osaa sanoa, milloin tasta parantuu. (Kataja, 2021, Yle.fi).

Yle julkaisi 5.12.2022 Areenassa MOT-ohjelman jakson (YLE MOT, 2022,
Diagnoosi: Long covid), jossa kasiteltiin long covidia laajasti. 28 minuuttia kes-
tavassa dokumentissa oli mukana niin asiantuntijoita kuin myds itse sairastu-
neita henkildita, joilla oli hyvin samankaltaisia kokemuksia sairaudestaan, oi-
reistaan, kohtelusta terveydenhuollossa ja yhteiskunnan asenteista kuin myos
minulla. Jakso on katsottavissa Yle Areenasta. Muita long covidiin sairastu-
neita yhdisti kanssani se, etta he olivat olleet hyvakuntoisia ja perusterveita ja
he olivat harrastaneet paljon erilaista liikuntaa ennen sairastumistaan. Jutuissa
nakyy myos sairastuneiden samankaltainen tapa kertoa sairastumisestaan ja
oireistaan ja niiden tuomista rajoitteista kuin minulla. Sairastuneet kertovat mil-
laista heidan elamansa oli ennen sairastumista ja mita elama on nyt. Elama

ennen ja jalkeen long covidin.
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Media-aineiston avulla 16ysin omien kokemusteni kanssa samankaltaisia,
mutta myos niista poikkeavia kokemuksia. Yhdistavia tekijoita olivat useat eri-
laiset oireet ja niiden aaltoilu seka se, kuinka eri oireet vaikuttivat yhtaaikaisesti
ja kokonaisvaltaisesti jaksamiseen niin omassa arjessani kuin tdissa. Samoin
yhdistavia tekijoita loytyi siita, kuinka useat long covidiin sairastuneet olivat
kokeneet huonoa ja epatasa-arvoista kohtelua terveydenhuollossa. Minun ta-
paani useat kokivat myos hoitonsa pirstaloituneeksi ja kokivat, ettd heidat oli
jatetty heitteille ilman yhteiskunnan tukia ja tukea. Ammattitautiin sairastuneita
kuormittivat kasittamattomat paatokset, joissa ilman perusteluja vakuutusyhti-
Ossa vaan katsottiin, etta long covidiin sairastuneiden oireet olivat yhtakkia lop-
puneet, vaikka sairastuneiden oman kokemuksen mukaan he eivat olleet vie-
lakaan parantuneet. Haastatteluissa korostui se, etta haastateltavien oireet ei-
vat olleet loppuneet itsestaan eika positiivisella ajattelulla useamman vuoden

jalkeenkaan.

6.2 Long covidiin sairastuneen kohtaamattomuus terveydenhuollossa

Taman paateeman alle olin tiivistanyt ja nimennyt tutkimusaineistossa usein
toistuneet havaintoyksikot: vahattely, pompottelu, ohittaminen, oireiden oikeu-
tus ja niiden todistelu ja vakuuttelu, turhautuminen, kankea palvelujarjestelma,
sairastuneella tarve tulla uskotuksi, kuulluksi, ymmarretyksi, eriarvoistettu, ja-
tetty yksin, vaatinut sairastuneelta itseltdaan kohtuuttomasti omaa aktiivisuutta

ja voimavaroja.

6.2.1 Oireiden vahattely ja sivuuttaminen

Olen kokenut, etta sairastumistani ja oireitani on vaheksytty, mitatoity ja ohi-
tettu niin perus- kuin erikoissairaanhoidossa seka tyoterveyshuollossa. Laa-
kari on katsonut minua "kuin halpaa makkaraa” ja olen kokenut eraankin 1aa-
karin vain jonojen purkajaksi ja minun ulosheittajakseni vastaanotolta. Niin
kiire hanella oli paasta minusta eroon kummallisine oireineni. Minulla on ollut

tarve tulla uskotuksi, kuulluksi, ymmarretyksi.



37

19.10.2022. Paivakirja: Sen olen tassa koronalimbossa vuoden
akana kokenut, ettd covid-19 tautiin seka long covidiin sairastu-
neita tai heidan kokemuksiaan meidan perusterveydenhuollos-
samme seka julkisessa erikoissairaanhoidossa on vahatelty, mi-
tatoity, ohitettu tai ei ole uskottu. Long covid-diagnoosia ei osattu
tehda ajoissa, eika ilman omaa aktiivisuuttani olisi tehty ehka lain-
kaan.

Luettuani kaikki potilasasiakirjani huomioni kiinnittyi asioihin, etta lIaékareiden
huomio oli pitkaan kiinnittynyt lahinna nivelkipuihin ja kokonaisuus oli jaanyt
heilta nakematta. Kipujeni laatu, oireet, kesto oli sivuutettu, kuten esimerkiksi
pistely, tunnottomuus ja muut neurologiset oireeni, joita minulla oli ollut sairas-

tumiseni alusta asti.

Se, ettd moni long covidiin sairastunut ei ole saanut erilaisista |aaketieteelli-
sista tutkimuksista huolimatta muuta diagnoosia oireilleen, ei tarkoita sita, etta
he eivat olisi sairastuneet johonkin sairauteen ja olisi sairaita. Suomessa ei
vain ole viela kaytossa sellaisia tutkimusmenetelmia, joilla kaikkia sairauksia

voitaisiin tutkia.

Suurella osalla long covidiin sairastuneista on ollut sellainen kokemus, etta
koko sairaus ja ongelma on yritetty Suomessa laittaa maton alle, ja samalla on
yritetty olla niin kuin mitaan ongelmaa ei olisikaan. Long covid -potilaiden ker-
tomuksia yhdistaa usein kokemus siita, ettd apua on ollut vaikea saada. "Me
jaé@mme johonkin systeemin valiin roikkumaan" (Helsinkildinen Susanna Lat-
vala, 44). Useat ovat itse maksaneet yksityisia laakarikaynteja ja tutkimuksia.
Sairastuneet kertovat oireiden vahattelysta siita, etta heille on diagnoosiksi tar-
jottu masennusta. My0s toiset long covid potilaat kertovat Helsingin Uutisissa
(2022), etta taudin laajuutta ja vakavuutta yritetdan Suomessa lakaista maton
alle ja moni kokee, etta ladkarissa heidan oireitaan on vahatelty ja niita on
tulkittu psyykkisiksi (Paastela, 2022).

Long covid tutkimus ja long covidiin sairastuneiden hoito ja kuntoutus tarvitsi-
sivat kipeasti rahoitusta, jotta long covidiin sairastuneita pystyttaisiin autta-
maan. Koen, etta kaikki, jotka jakavat yhteiskunnassamme sita narratiivia, etta

suurin osa long covidiin sairastuneista parantuu jossain vaiheessa elamaansa
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kokonaan tai osittain tiedostamattaan tai tiedostaen vaheksyvat ja ohittavat
nain ne long covidiin sairastuneet, jotka eivat vielakaan ole toipuneet ennal-

leen.

6.2.2 Palvelujarjestelman kankeus ja sairastuneen jaaminen yksin

Havaitsin, etta useissa eri lehtijutuissa ja tutkimuksissa long covidiin sairastu-
neilla oli ollut samankaltaisia asiakaskokemuksia terveydenhuollon palvelun-

kayttajina kuin mita minullakin oli ollut.

Aalto: Jai sellainen fiilis, ettd kukaan ei usko minua, kun selitan,
etta en pysty kavelemaan niin ja niin paljon. Aalto: Se on aika han-
kalaa, jos kukaan ei ota sinua todesta. Se on todella ikava tunne,
sellainen avuton. (Pitkaranta, 2021, Mtv Uutiset).

Luin epikriisejani lapi. Minulle herasi tunne ja ajatus kokemuksistani, etta koh-
taamani laakarit olivat viela syksylla 2021 Iahes taysin lamaantuneita. Laakarit
eivat osanneet tehda karjistetysti muuta kuin ottaa labrakokeita ja kirjoittaa eri-
laisia tulehduskipulaakkeita. Kaikki laakarit eivat edes uskaltaneet koskea mi-
nuun ja tutkia minua lainkaan. Oli kuin olisin sairastunut ruttoon. Myohemmin
laakareita kohdatessani heidan sanaton ja sanallinen viestintansa paljasti sen,
etta he olivat turhautuneita, kun kavin kertomassa oireitani yha uudelleen ja
uudelleen avun saamisen toivossa, koska oireeni eivat loppuneetkaan itses-
tdan, enkd kadonnut vastaanotolta minnekaan. Ei kai kukaan kay laakarissa

ilman syyta?

Sairastuneet olivat kohdanneet enemman huonoa kuin hyvaa kohtelua tervey-
denhuollossa. Joillakin oli ollut myos positiivisia kokemuksia. Minua oli koh-
deltu huonosti julkisessa terveydenhuollossa. Yksityisella sektorilla minua koh-
deltiin ja kuunneltiin paremmin kuin julkisen terveydenhuollon puolella. Yksityi-
sella erikoislaakarilla oli parempi ymmarrys ja osaaminen niin long covidista
kuin koronaviruksen laukaisemasta neurologisesta sairaudestani, etta pitkitty-
neesta kivusta ja kivunhoidosta. Perusterveydenhuollossa koin 1aakareiden ta-
holta vahattelya, ohittamista ja jatkuvaa tarvetta todistella ja vakuutella omia

oireitani.
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Se, miten long covidiin sairastuneita on kohdeltu terveydenhuollossamme, on
saattanut traumatisoida joitakin long covidiin sairastuneita. Ne harvat kerrat,
jotka olin kokenut positiivisiksi terveydenhuollossa terveydenhuollon ammatti-
laisia kohdatessani olivat olleet niita kertoja, jolloin olin kokenut tulleeni kuul-
luksi ja ymmarretyksi. Laakarilla oli ollut aikaa kuunnella, haastatella ja tutkia
potilastaan. Tasta suora seuraus oli se, etta yhteydenottoni perusterveyden-
huoltoon vahenivat hetkeksi. Odotin erikoissairaanhoidon palveluja, ja lakka-
sin kuormittamasta perusterveydenhuoltoa, aina siihen asti, kun taas huoma-
sin, etta erikoissairaanhoidon palvelut ja hoito eivat tuottaneet toivottua tulosta,

diagnoosia ja hoitoa.

Uutta tietoa tdma tulos tuo siita, kuinka yhteiskunnassamme vallitsevat asen-
teet vaikuttavat long covid potilaiden kohtaamiseen ja heidan hoitonsa ja kun-
toutuksensa jatkosuunnitelmiin sote-palveluissa, ja kuinka kohtuuttoman pal-
jon long covidiin sairastuneelta itseltdan on vaadittu aktiivisuutta ja voimava-
roja paastakseen hoidon piiriin. Joistakin laakareista oli tullut sellaisia "portin-
vartijoita”, etta potilaan oikea-aikainen hoito vaarantui taman vuoksi ja potilasta
eli minua pompoteltiin jarjestelmassa torkeasti. Koin, etta minua ei uskottu, kun
kerroin useista kummallisista oireistani ja sain tehda sinnikkaasti ja aktiivisesti

toita sen eteen, etta paasin fysiologisiin tutkimuksiin.

Koin laakarin kayttaneen valtaansa vaarin ja hidastaen nain minun tutkimuksiin
paasyani. Minun tuli etsia laakareiden tapaamisia varten hirveasti itse tietoa,
jotta osasin perustella omat pyyntoni esimerkiksi erilaisista tutkimuksista. Olen
kokenut, etta tutkimuksiin ja hoitoon paasemiseksi sairastuneelta itseltadan on
vaadittu kohtuuttoman paljon aktiivisuutta, sinnikkyytta, voimavaroja ja tietoa
erilaisista kriteereista. Tulkintani perusteella asiakaskokemustani julkisen ter-
veydenhuollon palveluista koskien covidia, long covidia ja neurologista tautiani
kuvastaa hyvin kokemukseni ja tunteeni, ettd minut on jatetty yksin. Hoito- ja

kuntoutussuunnitelmani on ollut "foivotaan, etté oireet paranevat itselldén”.

Oma kokemukseni ja tutkimus tulokseni on siirrettavissa long covid ilmioon.
On tutkitusti globaali ilmid, ettd long covidiin sairastuneet ovat tutkimuksissa

kertoneet, ettéd heiltd on vaadittu kohtuuttoman paljon omaa aktiivisuutta
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hoitoon paastakseen. Siten tdma tutkimustulokseni ei kerro vain meidan yh-
teiskuntamme ongelmasta kohdata long covid potilaita, vaan ongelma on yleis-
tettavissa muuallakin maailmassa. Isossa-Britanniassa tehtiin laadullinen tut-
kimus (Finding the ‘right” GP: a qualitative study of the experiences of people
with long-COVID), jossa tulosten yksi paateemoista oli “hard and heavy work’.
Tutkimukseen osallistuneet kuvasivat hoitoon paasyn vaatineen heilta kovaa
ja raskasta tyota. Lisaksi haastatteluissa korostettiin, etta olisi tarkeaa, etta
yleislaakari uskoisi sairastuneen oireita ja osoittaisi hanelle empatiaa ja ym-

marrysta (Kingstone ym.,2020).

Kokemukseni mukaan useimmilta l1aakareilta puuttuu ammatillista osaamista
tunnistaa neurologisten sairauksien oireita (hermosarkya, neuropaattista ki-
pua, tuntomuutoksia). Tavallisesti |adkarit eivat osaa kohdata kroonista kipua
karsivaa potilasta, ja tieda kuinka hanta tulisi hoitaa ja kuntouttaa. Kroonista
pitkdan kestanytta kipuani ei kokemukseni mukaan hoidettu suunnitelmalli-
sesti tai huomioitu riittavasti. Koin, ettd varsinkaan perusterveydenhuollossa
laakarini eivat kiinnittaneet riittavasti tai juuri lainkaan huomiota siihen, kuinka
kauan olin tuntenut kipua, millaista kipu oli ollut luonteeltaan ja laadultaan, ja
miten se vaikutti toimintakykyyni omassa arjessani. Kaipasin laakareilta kivun-

hoitooni osaamista ja kiinnostusta.

6.3 Moninaiset kummalliset oireet

Paivakirja-aineistostani ja sairauskertomuksistani tekemieni havaintojeni mu-
kaan long covidin aiheuttamilla moninaisilla kummallisilla oireilla oli laaja-alai-
set ja kokonaisvaltaiset vaikutukset terveyteeni, hyvinvointiini, elamanlaatuuni,

tyo- ja toimintakykyyni, arkeeni, inmissuhteisiini, talouteeni; koko elamaani.
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Kuva 2. Tiisalan kipupiirros 2022b. Olen tahan kehonkuva monisteeseen
merkinnyt erilaisia kokemuksiani ja oireitani liittyen covidiin ja pitkittyneisiin
covid-oireisiini vuoden 2022 loppuun mennessa.

Paatin analyysiprosessin tuloksena luokitella Moninaiset kummalliset oireet
yhdeksi paateemaksi. Taman paateeman alle olin tiivistanyt ja nimennyt tutki-
musaineistossa usein toistuneet havaintoyksikot tai kasitteet, joilla olin kuvail-
lut kokemiani oireita: krooninen jatkuva kipu, hermosarky, neuropaattinen kipu,
sahkodiskumaiset tuikkaukset, lyonnit, puukon ja tikarin lyonnit, iskut, ko-
ronapaansarky, silma- ja kasvosarky, tuntomuutokset; jaatymisen ja polttami-
sen tunne, allodynia, nivelkivut ja -jaykkyydet, vaikeus kavella, lihasheikkous,
iho-oireet, ihottumat, laiskat, napyt, varia vaihtavat varpaat valkoisesta-sini-
seen ja punaiseen, aivosumu, muistin ongelmat, pitkittynyt yska, infernaalinen
vasymys, rasituksen jalkeinen vasymys ja oireiden pahentuminen, sydamen

tykytykset, rintarangan kova polttava paikallinen kipu, varinalle, kosketukselle,
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kuumalle ja kylmalle herkistyminen, tauti sahaa ja aaltoilee ja useita eri oireita

on samanaikaisesti.

Analyysiprosessin kuluessa havaitsin, etta luokittelemani havaintoyksikot tai
kasitteet linkittyivat toinen toisiinsa ja niiden valilla oli selvasti nahtavissa syy-
seuraussuhde. Tein havaintoja tekstista siita, etta taudille ominaista kokemuk-
sieni mukaan oli, etta se sahaa ja aaltoilee ja minulla on useita eri oireita sa-
manaikaisesti, ja etta oireet vaikuttavat sairastuneen koettuun terveyteen- ja
hyvinvointiin, tyo- ja toimintakykyyn, elamanlaatuun, sosiaalisiin suhteisiin ko-
konaisvaltaisesti. Lisaksi sairastuminen vaatii sairastuneelta oman mielen ja
kehon seka toiminnan mukauttamista ja sopeutumista kehon toiminnan muu-
toksiin, niista seuranneisiin erilaisiin menetyksiin ja luopumisiin. Omaan sai-
rastumiskokemukseeni liittyy inhimillinen karsimys, huoli tydpaikasta, syrjayty-
misesta ja omasta ja perheen toimeentulosta, stigma, stigmatisoituminen ja
stigmatisoiminen. Covid-19-tauti ja long covid vaikuttivat kokonaisvaltaisesti
terveyteeni, tyo- ja toimintakykyyni seka elamanlaatuuni. Pitkittyneet covid-oi-

reeni vaikuttivat minun lisakseni myos laheisiini ja koko toimintaymparistooni.

Potilaan laakarilehdessa professori h.c. patologian dosentti, Turun yliopiston
ylildakari Paula Kujala sanoo, etta pitkdan oireilevien COVID-19-potilaiden
omakohtaista tietoa ja omia kokemuksia tulisi hyodyntaa tutkimuksessa. Hyo-
dyntaminen on Kujalan mukaan tarkeaa diagnostiikassa, hoidossa, kuntoutuk-
sessa ja tutkimuksessa. Yleisesti potilaat kuvaavat oireitaan erikoisiksi, jollai-
sia eivat koskaan aiemmin ole kokeneet (Kujala, 2020, Potilaan 1aakarilehti).
Omat moninaiset kummallisiksi kokemani oireet yhtena tdman tutkimuksen tu-
loksista kuvaavat omien yksityisten kokemusteni lisaksi sita, etta ne liittyvat

yleisesti tahan long covid ilmioon.

6.4 Vertaistuen puute

Taman paateeman alle olin tiivistanyt ja nimennyt tutkimusaineistossa usein
toistuneet havaintoyksikot: stigma, pelko, yhteiskunnan asenteet, eriarvoi-

suus, kaikki eivat toivu entiselleen, jarjestelmassa jatetty yksin, turvattomuus,
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kaikki oireet eivat nay ulospain ja ole mitattavissa, tarve tulla kuulluksi, usko-

tuksi ja ymmarretyksi, tyo- ja toimintakyky ja elama ennen ja jalkeen covidin.

Tunnistan ja tunnustan vertaistuen merkityksen yhdeksi omaksi tavakseni ka-
sitella omaa sairastumiskokemustani ja samalla siten yhdeksi keinokseni,
jonka avulla voin yrittaa selviytya omasta elamankriisistani. Vertaistukea olisin
kaivannut itsekin muun muassa kokemieni kummallisten oireiden ja kipujen
vuoksi seka sen vuoksi, etta covid-oireeni eivat kadonneetkaan minulta itses-
tdan vaan jaivat minulle maaraamattoman pitkdksi aikaa. Olin kokenut
jaaneeni kokemuksieni kanssa yksin, koronalimboon ja heitteille hyvinvointi-

valtioksi kutsumassamme maassa.

1.10.2022. Paivakirja: Vertaistuki olisi kova sana. Tunnen turvat-
tomuutta, kun tasta taudista ei tiedeta viela tarpeeksi, niin sekin
pelottaa. Minua on ennenkin auttanut eniten vertaistuki, ja uskoi-
sin etta nytkin siita olisi apua ja tukea omaan jaksamiseeni.

Long covidiin sairastuneilla on ollut kova tarve saada tietoa sairaudestaan ja
mahdollisesta toipumisestaan. Kokemuksieni ja taman opinnaytetyon tulosten
perusteella long covidiin sairastuneiden vertaistukea ja vertaistukiryhmia on
tarpeellista kehittaa. Itse sain lehtijutuista monella tapaa vertaistukea. Oman
sairastumiskokemukseni kautta minun on helpompi samaistua muiden long
covid potilaiden kokemuksiin. Myds monet muut aikaisemmin terveet ja aktii-
visesti liikkuneet ihmiset ovat karsineet yhta lailla long covidin vuoksi oudoista,
kummallisista oireista, menettaneet liikuntakykynsa. Sairastuneet ovat koke-
neet, etta heidat on jatetty yksin ja heitteille ja heita on pompoteltu jarjestel-
massa. Long covidiin sairastuneet toivat lehtihaastatteluissa esiin myds tar-
peen yksildlliselle, moniammatilliselle, kokonaisvaltaiselle hoito- ja kuntoutus-
suunnitelmalle seka vertaistuelle. Osa sairastuneista oli kokenut saaneensa
parempaa tukea, neuvoa ja ohjausta vertaisten pitamista Facebook-ryhmista
kuin terveydenhuollosta.

Osa asiantuntijoista pelkaa, etta long covidiin sairastuneiden Facebook ryh-
mista saatu vertaistuki olisi sairastuneille vahingollista. Ylilaakari Helena Liira
pitaa vertaistukirynmissa oloa jopa vahingollisena, jos niissa lietsotaan pelkoa
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ja katastrofoidaan tilannetta. Hanen mukaansa olisi hyva kuunnella niita, jotka
ovat parantuneet ja keskustella siita, miten he onnistuivat siina, kirjoittaa Ulla

Ora Potilaan laakarilendessa. (Ora, 2022, Potilaan laakarilehti.)

Suomalaisessa Facebookin 4500-henkisessa keskusteluryhmassa koronapo-
tilaat ovat kertoneet pitkittyneista jalkioireistaan. Osa sairastuneista on koke-
neet, ettd heihin on suhtauduttu huonosti terveydenhuollossa. Tampereen yli-
opiston anatomian professori Seppo Parkkila: "Jos tilanne on se, ettd nama
potilaat saavat parhaan avun sosiaalisesta mediasta, silloin meilla on aika pal-

jon tekemista terveydenhuollossa.” (Haapala & Malmberg, 2021, Mtv Uutiset).

Long covidiin sairastuneiden itse perustamalle potilasyhdistykselle ja face-
book-ryhmille on ollut kova tarve, koska yhteiskunta ei ole riittavan nopeasti ja
tasapuolisesti tarjonnut tietoa, hoitoa, kuntoutusta ja vertaistukea sairastu-
neille. Kokemustietoa ei tulisi vaheksya, ohittaa, mitatdida tai katastrofoida.
Parkkila kirjoittaa lisdksi Duodecimin lehdessa (2021), etta niin kauan kuin long
covid potilaat kokevat saavansa parhaan tuen sosiaalisen median ryhmista,
taudin laaketieteellinen hoito ja potilaiden psykososiaalinen tuki ovat selvasti

riittdamattomia. (Parkkila, 2021, Duodecim.)

Apuakoronaan.fi sivustolle ovat long covidiin itse sairastuneet suomalaiset ke-
ranneet tietoa suomalaisista, joilla on long covid eli koronavirustaudin pitkitty-
nyt muoto. Kyseisella nettisivustolla on tuntemattoman kirjoittajan artikkeli:
Milta tuntuu, kun kukaan ei ymmarra? Teksti on ensin julkaistu Suomen Covid
Yhdistys RY:n sivuilla 11.2.2023.

Milta tuntuu sairastaa sairautta tai oireyhtymaa, jota suuri osa laa-
kareista ei tunnista, saati tunne ja iso osa ymparilla olevista ihmi-
sista ei tunnusta olevan olemassa tai ainakaan ymmarra ja lisaksi
Kelalle tai tydelakeyhtidille tata ei ole olemassa eika se siksi vaadi
kuntoutusta tai rahallista tukea toimeentuloon, vaikka et pystyisi
kaymaan toissa tienaamassa? Minapa kerron. Se tuntuu pelotta-
valta, toivottomalta, turhauttavalta, surulliselta ja valilla raivostut-
tavalta... Mina olen viiskymppinen nainen, joka todella vietti aktii-
vista elamaa viela reilu vuosi sitten... Vertaistuki on ollut talla tai-
paleella darimmaisen tarpeellista. Kukaan muu kuin saman koke-
nut ei pysty varmaankaan taysin ymmartamaan, mita on sairastaa
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tautia tai oireistoa, jonka hoito on yhta epaselvaa kuin sekin, toi-
puuko tasta valttamattd koskaan kokonaan. Toivon yllapitaminen
ja toistemme tukeminen heikolla hetkella on ollut kullanarvoista.
(Apuakoronaan.fi, 2023.)

28.10.2020 YLE Uutisissa Anni Tolonen kirjoittaa artikkelissa: "Hulluksi lei-
maamista, vahattelya, tukien menetyksia: pitka korona voi vieda tyokyvyn pe-
rusterveelta ja potilaat vaativat nyt tiedotusta”, etta Joni Savolainen on karsinyt
muun muassa lihassaryista, paakivuista, uupumuksesta, hengenahdistuk-
sesta ja vatsaongelmista ja etta osa ongelmista jatkuu edelleen ja niiden rin-
nalle on tullut myoés muita oireita. Savolainen kysyy: "Miksi STM tai THL eivat
tiedota asiasta |aakareille ja kansalle? Ihmisten taytyy tietaa, etta koronalla voi
olla hyvin vakavia ja pitkakestoisia seurauksia.” Savolainen sanoo myds, etta:
"Kun esimerkiksi Kela ei tunne sairautta, moni jaa ilman sairauspaivarahaa.
Henkilokohtaisesti tama on sairastuneille helvetti. Yhteiskunnallisesti pitka ko-
rona tulee maksamaan pandemiaa enemman.” Savolainen on korona oireista
pitkaan karsineiden ihmisten yhteen kokoaja, Facebook-vertaistukiryhman pe-

rustaja ja -sivuston yllapitaja (Tolonen, 2020, Yle Uutiset).

Sairastumiseeni liittyi tarve tulla toisten ihmisten kanssa aidosti kohdatuksi,
kuulluksi, nahdyksi, uskotuksi ja ymmarretyksi, ilman vahattelya, selittelya, va-
kuuttelua ja todistelua. En paassyt HUSIn long covid -klinikalle toiveestani huo-
limatta. Siella olisi ymmartaakseni saanut myos vertaistukea. Sairastuneiden
yllapitamaa Facebook-ryhmaa en ole kokenut omaksi toimintaymparistokseni.
Olisin toivonut suunnitelmallista ja tavoitteellista vertaistukiryhmaa, jossa
myods ammattilainen olisi samalla jakanut tutkittua ajantasaista tietoa long co-
vidin oireista, hoidosta ja kuntoutumisesta. Vertaistukea olen saanut valillisesti
lukemalla muiden long covidiin sairastuneiden kokemuksista lehdista ja katso-

malla YLE Areenan dokumentin.

6.5 Yhteiskunnassamme vallitseva asenneilmapiiri

Olin kokenut yhteiskunnassamme vallitsevien asenteiden vuoksi terveyden-
huollossamme eriarvoista ja epaasiallista kohtelua, sanatonta ja sanallista

ohittamista, leimaamista, valttelya ja oireiden vahattelya seka valtavaa tarvetta



46

todistella ja vakuuttaa oireitani saadakseni oikeutusta oireilleni paastakseni
tarvittaviin tutkimuksiin ja saadakseni hoitoa ja kuntoutusta. Naiden tunteiden
ja kokemusten kanssa olisin kaivannut uudesta sairaudestani laakareilta
enemman tietoa ja parempia potilaan kohtaamisen taitoja. Myos muilla pitkit-
tyneista covid-oireista karsivilla oli ollut samankaltaisia kokemuksia terveyden-

huollossa kuin minullakin.

Taman paateeman alle olin tiivistanyt ja nimennyt tutkimusaineistossa usein
toistuneet havaintoyksikot: stigma, kohtaamattomuus terveydenhuollossa, va-
héttely, heitteillejattod, eriarvoisuus, l&éakéarit erimielisia siitd onko long covid sai-
raus vai ei. Tutkimusaineistosta selviaa, etta minulla on ollut samankaltaisia
kokemuksia lahiymparistossani yhteiskunnassamme vallitsevista asenteista
kuin muillakin long covidiin sairastuneilla, ja taman tutkimuksen tulokset ovat

silta osin siirrettavissa.

Long covidiin liittyi oleellisena osana sairautta epatietoisuus ja epavarmuus
seka valtava tiedon tarve uudesta sairaudesta. Suomessa on ollut vaikeaa ja
hidasta saada luotettavaa tietoa long covidista. Sairastumiseni aikoihin long
covidista esitettiin asiantuntijoiden kesken ja mediassa erilaisia arvailuja. Laa-
karit olivat taysin lamaantuneita ja ndkdalattomia uuden sairauden ja pande-
mian alkuaikoina. Vastaanotolla useat eri Iaakarit nostivat katensa pystyyn tai
levittelivat kasiaan kasvojeni edessa ja hokivat vain, etta "kukaan ei tiedé”, ei-
vatka he olisi [ahettdneet minua mihinkaan jatkotutkimuksiin ilman omaa aktii-
visuuttani ja sinnikkyyttani. Yhteiskunnassamme vallitseva ilmapiiri vaikutti
myads siihen, ettd en paassyt oikea-aikaisesti lisatutkimuksiin. Koin, etta ilman
omaa osaamistani en olisi saanut long covid diagnoosiakaan. Long covidista

tiedottaminen epaonnistui Suomessa.

Tassa opinnaytetydssa saatujen tutkimustulosten perusteella ja omien koke-
musten perusteella talla hetkella yhteiskunnassamme vallitseva asenneilma-
piiri long covidiin liittyen on heijastunut long covid potilaiden hoitoon, kuntou-
tukseen, korvaus- ja etuuskaytantdihin. Tahan ovat vaikuttaneet Suomessa
joidenkin asiantuntijoiden tapa kertoa ja jakaa harhaanjohtavaa paradigmaa

siita, etta long covid olisi toiminnallinen hairid. Tallainen nyt jo vanhaksi todettu
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uskomus uudesta sairaudesta ja sen oireista, hoidosta ja kuntoutumisesta
nayttaa minun kokemusteni, ja media-aineiston perusteella jaaneen jo kuiten-
kin vaikuttamaan negatiivisesti myos muiden long covidiin sairastuneiden hoi-

toon ja tutkimuksiin paasemiseen.

6.5.1 Vahattely ja syyllistaminen

Osa ladkareista ei ole tunnustanut long covidia omaksi sairaudekseen, vaan
pitaa sitad toiminnallisena tai psyykkisena hairiona, joka paranee positiivisella
ajattelulla ja toiveikkuutta lisaamalla seka hermostoa rauhoittavilla mielikuva-
harjoituksilla. Minna Harmaala kirjoittaa, etta potilaat kertovat saaneensa Hu-
sin long covid -klinikalta 1ahinna kehotuksia positiiviseen ajatteluun seka link-
keja Youtubesta I0ytyviin rentoutus- ja mindfulness-harjoituksiin, ja etta -kli-
nikka on ollut osalle potilaista pettymys. Parhaaksi avuksi Caroline Walls mai-
nitsee jutussa long covid -klinikan vertaistukiryhman, mutta kritisoi klinikan ka-
peaa nakemysta taudinkuvasta. Walls: "Nakemys on, etta kaikki johtuu auto-
nomisesta hermojarjestelmasta, pitda vain rentoutua. Itsehoidolla paranen.
Mita jos en pysty parantamaan itseani, onko tama silloin minun syytani?” (Har-
maala, 9.4.2022, Lansivayla paikallislehti; Harmaala, 9.4.2022, Helsingin Uu-
tiset.)

Risto O. Roine toimii Sosiaali- ja terveysministerion (STM) long covid -asian-
tuntijaryhman puheenjohtajana. Roine toteaa Seuran artikkelissa (04.12.2022.
(Paivitetty 21.02.2023), ettda "Suomessa on alun perin ollut vahvana suuntaus,
jossa long covid nahdaan toiminnallisena ja psyykkisena hairiona. Long covid
ei ole kuitenkaan sairaus, joka paranee positiivisella ajattelulla.” Risto O. Roine
on kertonut useissa eri lehtiartikkeleissa, ettd Suomessa long covid iImiéén
liittyy edelleen monien ladkareiden keskuudessa vaaristynyt kasitys siita, etta
long covid olisi toiminnallinen tai psyykkinen hairid. Roine kuvailee long covidin
kapeaa ja vahattelevaa nakokulmaa Suomen omaksi erikoisuudeksi. Tama on
siis Roineen mukaan Suomen oma ilmi6 talla hetkelld, vaikka maailmalta on
tullut tutkimustietoa siita, etta long covid on oma sairaus. (Suomalainen, 2023,

Seura.) Myds Minna Harmaala kirjoittaa Helsingin Uutisissa (16.6.2022), etta



48

osa suomalaisista laakareista pitaa long covidia toiminnallisena hairidona, joka
paranee positiivisella ajattelulla. Harmaalan haastatteleman laakari Markus
Perolan mukaan osa laakareista epaili koko long covidin olemassaoloa (Har-

maala, 2022, Helsingin Uutiset).

16.12.2022. Paivakirja: En siis ollut luulosairas ja kuvitellut oirei-
tani. Neurologini soitti, ja kertoi minulle puhelimessa, etta ihobiop-
siloydos oli ollut merkittava. Hermokudokseni on vioittunut.

Covid-19 on vaurioittanut hermokudokseni, joka on laaketieteellisesti tutkittu ja
todistettu ihobiopsin ja tuntokynnysmittauksen avulla. En ole kuvitellut kum-

mallisia oireitani eivatka ne johdu psyykkisista tekijoista.

Long covidiin sairastuneena olen kohdannut toimintaymparistdéssani ja tervey-
denhuollossa seka vakuutusyhtion kautta vahattelya ja epailya. Minua ei ole
uskottu, minun on taytynyt vakuutella kokemiani kummallisia oireita, kipua ja
vasymysta, koska niita ei ole voinut tavallisilla tutkimuksilla mitata. Long covi-
diin sairastuneet on jatetty heitteille, ja meita sairastuneita on kohdeltu eriar-
voisesti. Kokemukseni mukaan minun ja muiden long covid -potilaiden kerto-
muksia yhdistaa kokemus siita, ettd apua on ollut vaikea saada ja siksi monet

ovat joutuneet itse maksamaan yksityisia l1aakarikaynteja ja tutkimuksia.

Minna Harmaalan haastattelemia long covid potilaita ovat jarkyttaneet ja suu-
tuttaneet jutut, joissa vastaava laakari Helena Liira Suomen ainoalta long covid
-klinikalta eli Husin koronavirusinfektion pitkaaikaisoireiden poliklinikalta on
antanut julkisesti kommentteja, joissa han on vakuuttanut, etta potilaiden oireet
eivat jaa pysyviksi ja oireet kestaisivat pisimmillaan 1,5 vuotta. Potilaat ovat
pitaneet Liiran antamia kommentteja vahattelevina ja virheellisina. Asiasta on
tehnyt kannanoton myods potilaiden Suomen Covid-yhdistys ry, Harmaala kir-
joittaa. (Harmaala, Lansivayla paikallislehti, 9.4.2022; Harmaala, 9.4.2022,

Helsingin Uutiset.)

Harmaalan haastattelema long covid potilas Caroline Walls toteaa jutussa:
"Mutta eihan kukaan tieda, jaako se joillekin inmisille pysyvasti vai ei.” Wallsia

oireet ovat kestaneet jo noin kaksi vuotta. Jutussa Walls kertoo, ettd ennen
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koronaa han juoksi tydnsa vuoksi postinjakajana 10 kilometria paivassa ja li-
saksi liikkkui myos vapaa-ajallaan, nyt ruoanlaittokin voi vieda paiviksi sankyyn
vakavan long covidin vuoksi. Yhta oirettaan Walls kuvailee nain: "Pahimmil-
laan kipu tuntui siltd kuin lihaksiani revittaisiin kappaleiksi metallikoukuilla.”
(Harmaala, Lansivayla paikallislehti, 9.4.2022; Harmaala, 9.4.2022, Helsingin
Uutiset).

Minut ja sairauteni ohitettiin joka kerta, kun joku vaitti, ettd long covidiin sairas-
tuneet paranevat ennemmin tai myohemmin. Kaikki eivat toivu ja saavuta en-
tista toimintakykynsa tasoa, ja pysty tekemaan niita asioita, joita tekivat ennen
sairastumistaan. Mina en koe toipuneeni entiselleni long covidista. Minun li-
sakseni on paljon muita long covidiin sairastuneita, jotka jakavat samankaltai-
sia tunteita kanssani, ja he ovat kokeneet, etta taudin laajuutta ja vakavuutta
on yritetty Suomessa lakaista maton alle. Sairastumiskokemukseeni on liitty-
nyt myds huoli, hapea ja pelko sairauden oireiden pitkittyessa, koska tyo- ja
toimintakykyni eivat ole palautuneet entiselleen. Tasta syysta olen pelannyt
mya0ds syrjaytyvani. Jotkut sairastuneista ovat myos kokeneet syyllisyyden tun-
netta siita, etta eivat olekaan parantuneet ja toipuneet long covidista niin kuin
suurimman osan kerrotaan toipuvan. Hapean ja syyllistamisen ja syyllisyyden
tunteet liitan leimaan, leimaamiseen ja omaan leimautumisen kokemukseeni,
mitka johtuvat kokemukseni mukaan yhteiskunnassamme vallitsevasta ilma-

piirista ja asenteista long covidia ja long covid potilaita kohtaan.

Jotkut long covidiin sairastuneet olivat kokeneet, etta ammattilaiset olivat syyl-
listdneet heita siita, ettd he olisivat itse sairastuttaneet itsensa long covidiin
esimerkiksi osallistumalla erilaisiin long covid facebook-vertaistukiryhmiin. Jul-
kisuudessa mediassa esitettiin, kuinka nama ryhmat voivat olla haitallisia long
covidiin sairastuneille, ja etta niissa levitetaan vaaraa tietoa. Tulkintani mukaan
medialla ja asiantuntijoilla on suuri vastuu siita, miten long covidista kirjoitetaan
ja tiedotetaan, koska ne muovaavat yleisia kasityksia asioista ja luovat inmisille
mielikuvia, joita voi olla myéhemmin vaikea faktatiedon avullakaan enaa muut-

taa.
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6.5.2 Heitteille jattdminen ja laiminlyonti

Risto O. Roineen mukaan Suomi on long covidin diagnosoinnissa, hoidossa ja
potilaiden kuntoutuksessa jaljessa moniin muihin maihin verrattuna. Ryhman
johtaman asiantuntijaryhman tarkoituksena oli muodostaa nakemys vuoden
2022 loppuun siita, miten long covidia tulisi diagnosoida ja hoitaa seka miten
hoito tulisi organisoida (Pulli, 2022, Suomenmaa ja STT Uutiset). Kirjoittaes-
sani tata raporttia Long covid -asiantuntijaryhma ei ole vield saanut valmiiksi

loppulausuntoaan.

Roineen mukaan esimerkiksi Yhdysvalloissa, Britanniassa ja Saksassa long
covid nahdaan merkittavaksi kansanterveydelliseksi ongelmaksi. Ruotsissa
long covid -klinikoita on yli 20, Britanniassa on lahes sata long covid-klinikkaa
ja Suomessa vain yksi. Suomi on Roineen mukaan edelleen muuta Eurooppaa
jaljessa pitkittyneen koronan hoidossa. Roine kertoo, ettd Suomessa asialle ei
ole tehty "oikeastaan mitdan”. (Harmaala, 24.12.2022, Helsingin Uutiset.) Uu-
simman tiedon mukaan Suomessa on nyt kaksi long covid-klinikkaa. (Teppo,
2023, Mediuutiset.)

Roine toteaa Seura-lehdessa, etta

Julkinen sektori on toistaiseksi laiminlyonyt tehtaviaan long covi-
din hoidossa ja kuntoutuksessa, mutta tilanne on uusien hoitoket-
jujen myoéta paranemassa. Onneksi etenkin tydterveyshuolto on
ottanut koppia sairastuneista ja jarjestanyt heille hoitoa, kuntou-
tusta ja mahdollisuuden kevennettyyn tai osa-aikaiseen tyohon.

Roine kertoo Seura-lehdessa lisaksi, etta

Positiivista long covidissa on se, ettd hoidolla ja kuntoutuksella
potilas lahes aina edistyy niin, ettd suunta on parempaan pain. On
harvinaista, etta sairaus vain pahenisi. Mutta sairaus voi olla hyvin
pitkakestoinen, ja taydellinen toipuminen sairaudesta on tois-
taiseksi ollut vahaista. (Suomalainen, 04.12.2022: 21.02.2023,
Seura; Harmaala, 16.6.2022, Helsingin Uutiset; Harmaala,
24.12.2022, Helsingin Uutiset.)
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Taija Rutanen, Suomen Covid ry:n puheenjohtaja oli huolissaan Long COVID-
potilaiden huonosta kohtelusta terveydenhuollossa ja nosti konferenssissa
esille long covid-potilaiden vaikeuden saada sairauslomaa ja sairauskorvauk-
sia, ja ettd useat suomalaiset long covid-potilaat ovat joutuneet jattamaan
tyonsa sairastuttuaan. Rutasen mukaan potilaat haluaisivat tulla kuulluksi ja
kohdatuksi terveydenhuollon palveluissa ilman toiminnallisen hairion leimaa.
(Rutanen, 2022, s.9-10.)

5.12.2022 19:26 Kirsi Karppinen kirjoittaa YLE Uutisissa: "Tarpeeksi korvattu”,
ettd MOT:n selvityksen mukaan useilta kymmenilta tyénsa kautta koronaan
sairastuneilta on katkaistu vakuutuskorvauksia. Heista useat sadat ovat olleet
Jaana Saukon tapaan sote-alan tyontekijoitd. Ennen koronaa Saukko oli ollut
aktiivinen ja urheillut paljon. Jaana Saukko: "Olen laskenut, ettd saan rahaa
noin kolmasosan siita, mita saisin, jos vakuutusyhtio olisi jatkanut ammattitau-
tikorvausta. Se on erittain epareilua.” Opettaja kertoo, ettd hanella ei ole ollut
voimia lahted tekemaan valitusta vakuutusyhtion paatoksesta. Opettaja:
"Energiavarani ovat nykyaan niin pienet, etta en jaksa enaa taistella. Olen alis-

tunut siihen, etta tama on nyt nain” (Karppinen, 2022, YLE Uutiset).

Itse olen tehnyt myoOs valituksen vakuutusyhtion paatoksesta, ja odotan yha
paatosta. Koska kaikki laakarit eivat pida long covidia sairautena, aineistosta
selviaa, etta jotkut long covidiin sairastuneet ovat keinotelleet itselleen muita
diagnooseja esimerkiksi masennusdiagnooseja, jotta olisivat saaneet edes jo-
tain tukia. Sairastuneet eivat ole kokeneet olleensa tyokykyisia long covidin

takia, ja he ovat menettaneet toimeentulonsa.

6.6 Stigma

Sairastuessani Covid-19-tautiin yhteiskunnassamme vallitsivat asenteet ja ka-
sitykset, etta viruksen saaneet olivat joko juhlineet tai matkustelleet ulkomailla,
ja sairastuneita syyllistettiin taudin levittamisesta. En ollut juhlinut enka mat-
kustellut. Olin ottanut kaikki kaksi koronarokotusta, jotka oli ollut siihen aikaan

saatavilla, kaynyt téissa ja suojautunut tydpaikalla ohjeiden mukaan. Toisin
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sanoen olin toiminut vastuullisesti ja yhteiskunnan asettamien normien mukai-

sesti. Silti sain tartunnan tyétehtavissani, ja koronan ammattitautina.

Long covid ilmioon liittyy long covid potilaan leima, leimautuminen ja leimaa-
minen. Niin tutkimustulokset kuin, uutiset, lehtiartikkelit seka omat kokemuk-
seni long covidista kertovat siita, etta long covid on stigmatisoiva tauti. Taman
paateeman alle olin tiivistanyt ja nimennyt tutkimusaineistossa usein toistuneet
havaintoyksikot: pelko, eristaminen, stereotypiat, huoli omasta tai sairastu-
neen tyollistymisesta liittyen long covid-diagnoosiin, viestinta, leimaaminen,
yhteiskunnan asenteet, epatietoisuus, epavarmuus, eriarvoisuus, terveyden-
huollon ohjeistus kansalaisille olla kuormittamatta terveydenhuoltoa. Taman
paateeman alle nimesin aineistossa myds kerran esiintyneen havainnon: sote-
alan ammattilaisen hapean tunteen, jossa kuntoutuksen ohjaajana tunsin ha-
peaa siita, etta olisin tarvinnut ja kaivannut kuntoutusohjausta, vaikka olin itse

kuntoutuksen ohjaaja AMK. Hapean tunteeseeni liittyi stigma.

Riittakerttu Kaltiala-Heino, Outi Poutanen ja Maritta Valimaki kirjoittavat Duo-
decimissa otsikolla; Sairauden hapeallinen leima (2001;117(6):563-570), etta
stigmatisoivilla eli leimaavilla sairauksilla tarkoitetaan tauteja, joihin yhdiste-
tdan huonommuutta, moraalista heikkoutta tai syyllisyytta. Heidan mukaansa
sairauden stigma ilmenee yksilon omana kokemuksena, leimautumisen ja syr-
jinnan pelkona seka hapeana. Lisaksi stigmaa ja stigmatisoitumista tapahtuu
sosiaalisen vuorovaikutuksen tasolla. Kaltiala-Heinon ym mukaan tyypillisia
stigmatisoituneita pitkaaikaissairauksia ovat esimerkiksi psyykkiset sairaudet,

HIV-infektio ja epilepsia (Kaltiala-Heino ym, 2001).

Aineistoa etsiessani olin hyvaksynyt aineistooni tutkimukset: Reliability and va-
lidity of the post COVID-19 condition stigma questionnaire: A prospective
cohort study tutkimuksessa useat long covidiin sairastuneet kuvasivat koke-
muksia, jotka viittaavat leimautumiseen. (Damant ym., 2022.) Long Covid
stigma: Estimating burden and validating scale in a UK-based sample tutki-
mukseen vastanneista niilla, jotka ilmoittivat saaneensa diagnoosin long covi-
dista, oli korkeampi leimautumisen esiintyvyys kuin niilla, joilla ei ollut long co-

vid diagnoosia. Tassa tutkimuksessa long covidiin sairastuneet kokivat
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yleisesti leimautumista. (Pantelic ym., 2022.) Social Stigma of Patients Suffe-
ring from COVID-19: Challenges for Health Care System. Tassa katsauksessa
tutkijat maarittelevat stigmatisoitumisen paheksunnaksi, sosiaaliseksi hape-
aksi ja negatiiviseksi kasitykseksi tietysta ryhmasta yhteiskunnassa tata ryh-
maa luonnehtivien piirteiden, arvojarjestelman ja muiden ominaisuuksien
vuoksi. Tutkijoiden mukaan, COVID-19-potilaiden sosiaalinen leimautuminen

on maailmanlaajuinen ongelma ja leimautumisella on monia kielteisia seurauk-

sia kuten rajoitettu paasy terveydenhuoltoon (Rewerska-Jusko & Rejdak,
2022).

Omat yksittaiset ja yksilolliset kokemukseni siita kuinka, missa ja miten olen
karsinyt long covid diagnoosin stigmasta ja leimaamisesta eivat ole taman tut-
kimuksen kannalta olennaisia. Olennaista on se tieto, ettd kokemuksissani on
paljon samankaltaisuutta muiden long covidiin sairastuneiden kanssa. Siksi
omia kokemuksiani merkityksellisempaa on se tieto, joka tasta kokemustutki-
muksesta on siirrettavissa ja siten hyddynnettavissa yleisesti long covidiin sai-
rastuneiden hyvinvointipalveluita kehitettaessa. Tama kokemustutkimus tuo
merkittavaa tietoa niista haasteista ja hyvinvointipalveluiden kehittamistar-
peista, joita long covidiin sairastuneet ovat joutuneet nyt kohtaamaan yhteis-

kunnassamme.

6.6.1 Yhteiskunnan asenteet, pelko ja hapea

Kapea ja stereotyyppinen tapa kertoa long covidin oireista ja siita toipumisesta
on mielestani leimaava. Media-aineistosta kavi ilmi, ettd osalle pitkdan ko-
ronaoireista karsineille oli annettu psykiatrisia diagnooseja, ja eri asiayhteyk-
sissa long covidiin liitetaan vahvasti ahdistus ja masennus. Tamantapainen
long covid oireista kertominen kokemukseni mukaan kapeuttaa ymmarrysta
siitd, mista long covidiin sairastuneet saattavat karsia. Se myos luo yksipuoli-
sia mielikuvia ja stereotypioita long covidiin sairastuneista. Yksipuolinen infor-
moiminen sairauden oireista luo vaaranlaista kasitysta ja kokonaiskuvaa sai-
rastuneista ja antaa ymmartaa, etta kaikki long covidiin sairastuneet sairastu-
vat myds masennukseen ja karsivat mielenterveydellisistd ongelmista. Tallai-

nen tapa uutisoida long covidista lisaa leimautumisen pelkoa, etta
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leimaamista. Long covidiin nayttaisi liittyvan samankaltainen leimaaminen kuin

mielenterveyssairauksiin.

Lehdissa uutisoitiin yleisesti niin, ettd long covidista toipuu ja paranee ajan
kanssa. Joidenkin ammattilaisten mielesta long covidiin sairastuneiden oireet
poistuisivat toiveikkuutta lisaamalla, hermostoa rauhoittavilla mielikuvaharjoi-
tuksilla ja positiivisella ajattelulla (Harmaala, 9.4.2022; Harmaala, 24.12.2022;
Happo, 2022). Long covid potilaiden kohdalla toisteltu eparealistinen positiivi-
suuden ja positiivisen ajattelun vaade, kuormittaa niita, jotka eivat ole sairau-
desta toipuneet. Kaikki long covidiin sairastuneet eivat toivu entiselleen tai pa-

rane.

Neurologian professori Risto O. Roine kertoo MTV Uutiset Liven haastatte-
lussa, etta long covid diagnoosi on stigmatisoiva ja moni potilas ei halua sita
itselleen, ja monella onkin oireilleen jokin muu diagnoosi. Roine kertoo tapauk-
sista, joissa long covidin oireista karsivat ovat halunneet muun muassa Kelan
tukia ja vakuutusyhtion korvauksia ajatellen mieluummin esimerkiksi ahdistuk-
sen tai masennuksen diagnoosin. Nama diagnoosit ovat laajemmin hyvaksyt-
tyja ja tunnettuja. Roineen mukaan: "Tassa on jonkinlainen asenneongelma
taustalla. Long covidin diagnoosi on stigmatisoiva, eika sita uskalleta aina
kayttaa silloinkaan, kun aihetta olisi” (Nuotto, 15.11.2021).

Kokemukseni mukaan yleinen tapa ja asenne kirjoittaa ja uutisoida koronasta
vahvisti ammattilaisten ja kansalaisten kasityksia koronasta, long covidista ja
long covid potilaista. Mediassa esiintyi asiantuntijoita, jotka eivat tunnustaneet
long covidia sairaudeksi, vahattelivat sairastuneiden lukumaaria, sairauden oi-
reita seka long covidin vaikutuksia sairastuneiden tyo- ja toimintakykyyn.
Oman kokemukseni ja aineistosta tekemieni havaintojeni mukaan tallainen
asenneilmapiiri vaikutti siihen, etta long covidiin sairastuneet leimattiin ja jatet-
tiin yksin ja "heitteille” yhteiskunnassamme. Lisaksi se johti siihen, etta long
covidiin sairastuneiden on ollut vaikeaa paasta hoidon ja kuntoutuksen piiriin
seka jatkotutkimuksiin. Asenneilmapiiri on vaikuttanut myds sairastuneiden
kohtaamiseen terveydenhuollossa, ja heidan syrjivaan ja eriarvoiseen kohte-

luunsa siella.
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Yhteiskunnan asenteet ja mielipiteet seka asiantuntijoiden senhetkisen tiedon
mukaiset lausunnot arveluttivat myds minua ja oman mahdollisen long covid
diagnoosin puheeksi ottamista. Koska long covidiin on liitetty samoja oireita
kuin vasymysoireyhtymaan ja mielialasairauksiin (mm. masennusta ja ahdis-
tusta), niin olen pelannyt tulevani leimatuksi. Lisaksi, koska long covidiin on
liitetty myos tyokyvyttomyyden riski, ja koska tauti on vaikuttanut tyo- ja toimin-
takykyyni ja talouteeni, niin olen pelannyt syrjaytyvani yhteiskunnasta. Olen
pelannyt myos sitd, miten minuun suhtaudutaan tyontekijana, kun kerron sai-
rastuneeni long covidiin ja miten tama diagnoosi vaikuttaa jatkossa tyollistymi-
seeni ja tydelamassa pysymiseeni. Monilla long covidiin sairastuneilla on tyo-
kykya heikentavia oireita niin minullakin. Sairastuneena tiedostan eri tavalla
tydelaman vaatimukset, vallitsevan tyokulttuurin seka yhteiskunnan asenteet,
jotka eivat aina hyvaksy osatyokykyisia. Long covidiin liittyva leimautumisen
pelko nakyi aineistossani myos siina, etta kaikki haastatellut eivat sen vuoksi

halunneet esiintya lehtihaastatteluissa omalla nimellaan.

Leimautumisen pelosta ja ympariston leimaamisesta kertovat toimintaympa-
ristdssani kuulemani kommentit, huoli ja pelot siita, etta esimerkiksi tama au-
toetnografinen tutkimus voisi vahingoittaa minua juuri oman tyollistymiseni
kannalta. Naita jo syntyneita uskomuksia, yleisia kasityksia, mielikuvia ja hy-
poteeseja kansan keskuudessa on vaikeaa faktatiedon avullakaan myéhem-
min enaa muuttaa. Kaltiala-Heino ym. kirjoittavat myos siita, etta stigma ei

muodostu ja havia rationaalisen ajattelun tasolla (Kaltiala-Heino ym, 2001).

Olen sita mielta, etta julkinen keskustelu long covidiin sairastumiseen liitty-
vasta stigmasta on ollut viela ohutta. Yhteiskunnassamme tulisi tunnistaa se,
kuinka long covid on stigmatisoiva tauti, ja tama nakyy eri organisaatioissa
long covid potilaiden kohtelussa, ja long covidiin liittyy tasta syysta myos riskia
syrjaytya. Tata tulisi tuoda systemaattisesti kansalaisten ja asiantuntijoiden tie-
toisuuteen, jotta sairastuneita voitaisiin tukea ja heidan stigmaansa vahentaa

seka syrjaytymistaan ehkaista.
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6.6.2 Eristaminen

Koronaan sairastunutta syyllistettiin sairastumiseni aikoihin eri tavoin ja koro-
naan sairastunut eristettiin yhteiskunnasta, jotta han ei levittaisi tappavaa tau-
tia muihin. Sairastuessani 1. kerran COVID-19-tautiin minut eristettiin Iaheisis-
tani ja yhteiskunnasta 21 vuorokaudeksi. Kaltiala-Heino ym. kuvailevat, etta
sairauden merkki, stigma voi johtaa siihen, ettd henkiloon suhtaudutaan sosi-
aalisissa tilanteissa stereotyyppisella tavalla ja muita alempi arvoisena, unoh-
taen sairastuneen henkilokohtaiset ominaisuudet (Kaltiala-Heino ym, 2001).
Olen kokenut yhteiskunnasta ja laheisista eristamisen eristamispaatoksilla in-

himillisen karsimyksen lisaksi stigmatisoivana.

Suomessa tehdyn COVID-19-stigman ja -karanteenin seka eristyksen koke-
muksia paakaupunkiseudulta - tutkimuksen tarkoituksena on ollut selvittaa ko-
ronavirukseen liittyvan stigman muotoja ja vaikutuksia seka tutkia COVID-19-
karanteenissa ja -eristyksessa olleiden perheiden kokemuksia karanteenista.
Vaikka tama tutkimus ei suoraan kasitellyt long covidia niin arvioin taman tut-
kimuksen tulosten liittyvan kuitenkin oleellisesti myos long covidiin, ja koska
Suomessa ei long covidiin liittyvasta stigmasta 16ytynyt muita tutkimuksia hy-
vaksyin taman tutkimuksen aineistooni. Naissd THL:n tekemissa laadullisissa
haastatteluissa (64 haastattelua) moni karanteenissa ja eristyksissa oleva ker-
toi leimautumisesta tai leimautumisen peloista eli stigmoista, jotka johtuivat vi-
ruksen leviamisen pelosta seka tartunnasta syyllistamisesta, jotka johtivat
myads siihen, ettd koronavirustartunnasta ei haluttu kertoa muille. Leimaamista
kohdattiin sosiaalisessa mediassa seka perinteisen median kirjoituksissa ja
ohjelmissa. Sen lisdksi karanteenissa ja eristyksessa olevat saattoivat leimata
itseaan erityisesti karanteenin jalkeen, koska he pelkasivat olevansa edelleen
tartuttavia (Lohiniva ym., 2020, tyépaperi 30/2020).

Olen kokenut ulkoapain leimaamista siitéa alkaen, kun minut eristettiin yhteis-
kunnasta ja laheisistani. Jotkut ihmiset [ahiymparistossani siirsivat myohem-
maksi sosiaalisia kohtaamisia fyysisesti eristyspaatdsten loputtuakin, koska
pelkasivat minun edelleen tartuttavan heihin kuolemantaudin. Jotkut pelkasi-

vat long covidista kertomisen vaikuttavan negatiivisesti tyollistymiseeni ja
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olivat huolissaan siitad ja pelkasivat long covidin leimaavan sairastuneen. Ul-
koapain leimaamista tapahtui myos terveydenhuollossa, kohtasin leimaavat
stereotypiat ja vaarat hypoteesit siita, etta oireet olivat leimattu toiminnallisiksi.
Tama nakyi siind, miten sairastunut eli minut kohdattiin terveydenhuollossa,
kuinka minua ei uskottu ja minun taytyi vakuutella kokemiani oireita. Lisaksi se
vaikutti silhen, kuinka vaikeaa oli paasta tarvittaviin lisatutkimuksiin. Ulkoapain
leimaamista tapahtui myos valtakunnan mediassa tavassa viestia long covid
sairaudesta ja sen vaikutuksista ja oireista. Se miten julkisuudessa ja yhteis-
kunnassa kirjoitetaan long covidista, vaikuttaa ihmisten kasitykseen long covi-
dista sairautena seka mielikuvaan siita millainen on long covid-potilas. Long
covid diagnoosi voi muuttaa sita, miten henkilodn suhtaudutaan: terveyden-
huollossa, vakuutuslaitoksissa tai muissa yhteyksissa (Kaltiala-Heino ym,
2001).

6.7 Eriarvoisuus

Kuvio 3, tdydentaa ja tarkentaa tekemiani tulkintoja niista eri asioista, jotka
vaikuttavat siihen, etta long covidiin liittyy yhteiskunnassamme eriarvoisuus ja

eriarvoistaminen.
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Kuvio 3. Long covid ja eriarvoisuus.

N

Suomessa vaikuttaa talla hetkelld vaara hypoteesi siita, etta long covid olisi
toiminnallinen hairid. Tama taas vaikuttaa kokemukseni mukaan ammattilai-
sen asenteisiin, long covidin hoitoon, kuntoutukseen, etuuksiin ja tukiin ja sii-
hen, etta se stigmatisoi sairastuneita. Suomessa kaikki ladkaritkaan eivat tun-
nusta long covidia sairaudeksi, sen seurauksena long covid-potilaat ovat eriar-
voisessa asemassa muiden potilaiden kanssa ja heita syrjitdan palvelujarjes-

telmassamme. Tama on joko tietoista ja tiedostamatonta eriarvoistamista.

Long covidiin liittyy stigmaa ja stigmatisoimista myds terveydenhuollossa, Ke-
lassa ja vakuutusyhtidissa; esimerkkeina stereotypiat ja sairastuneiden erista-
minen yhteiskunnasta ja korvauskaytannot, jotka ovat nyt kuin villista lannesta.
Korvauskaytannot pitaisi saada eri kuntoutujien kanssa yhtenevaisiksi ja oi-
keudenmukaisiksi, jotta long covidiin sairastuneita ei syrjittaisi eri organisaa-
tioissa. Koska long covidin vaikeaan muotoon sairastuneita kuitenkin kaikesta
positiivisesta tiedosta huolimatta on, niin heita ei saisi jattaa yksin ja heitteille.

Heilla on suuri syrjaytymisriski, jos he joutuvat tyo- ja toimintakyvyn muutosten
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vuoksi esimerkiksi pois tydelamasta, joka taas vaikuttaa suoraan ihmisten ta-
louteen ja osallistumisen mahdollisuuksiin yhteiskunnassamme. Long covid
potilaiden ty6- ja toimintakyvyn muutokset seka taloudelliset huolet heijastuvat
suoraan heidan koko toimintaymparistoonsa. Kokemukseni mukaan long co-
vidiin sairastuneelta itseltaan on vaadittu kohtuuttoman paljon aktiivisuutta,
jotta han paasisi hoitoon ja tutkimuksiin toisin kuin tavallisiin sairauksiin sairas-
tuneilta potilailta. Long covidiin sairastuneita pompotellaan jarjestelmassa eika
Suomessa ole panostettu long covid sairauden tutkimiseen, hoitoon tai kun-
toutukseen. Tama on johtanut siihen, etta long covidiin sairastuneet ovat epa-
tasa-arvoisessa asemassa muiden eri sairauksiin sairastuneiden kanssa seka
keskenaan toistensa kanssa, koska suomesta puuttuvat valtakunnalliset

Kaypa-hoitosuositukset.

Muun muassa WHO on ihmetellyt Suomen hidasta reagointia liittyen long co-
vidin hoitoon, ja sita, ettd Suomessa on ollut vain yksi long covid klinikka, johon
on paassyt vain HUSin alueella asuvat long covid potilaat (Karppinen, 2022).
Suomessa long covidiin sairastuneet ovat myos eriarvoisessa asemassa ulko-
mailla sairastuneiden long covid potilaiden kanssa, koska ulkomailla on rapor-
toitu olevan kymmenia long covid klinikoita esimerkiksi Ruotsissa, toisin siis
kuin Suomessa. Neurologian professori Risto O. Roineen mukaan Britanni-
assa on lahes sata long covid -klinikkaa ja Ruotsissa yli kaksikymmenta (Suo-
malainen, 4.12.2022 paivitetty 21.2.2023, Seura).

Long covidiin sairastuneita ei ole kohdeltu terveydenhuoltojarjestelmassamme
yhdenmukaisesti ja eettisesti hyvaksytylla tavalla. Kaytanndssa potilaslakia ei
ole aina noudatettu. Suomessa ei ole panostettu long covidiin sairastuneiden
hoidon ja kuntoutuksen jarjestamiseen ja palveluiden tuottamiseen samoin
kuin muualla maailmassa ja Euroopassa. Tama nakyy muun muassa siina
kuinka ulkomailla on perustettu long covid-klinikoita paljon enemman kuin Suo-
messa. Suomessa long covidiin sairastuneet ovat eriarvoisessa asemassa
paitsi omassa maassaan niin myos niiden sairastuneiden kanssa, jotka asuvat

ulkomailla.
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Minut on long covid potilaana eriarvoistettu muihin sairauksiin sairastuneiden
potilaiden kanssa niin terveydenhuollossa kuin vakuutusyhtiossakin. Ei diabe-
testa sairastavankaan tarvitse vakuutella Iaakarille oireitaan, jotta han paasisi
tutkimuksiin ja hanta uskottaisiin. En ole myoskaan kuullut, etta silloin kun dia-
betesta ei olla viela edes tutkittu ja diagnosoitu asianmukaisin tutkimuksin ja
potilas olisi valittanut fyysisista oireista, etta potilaalle olisi ehdotettu ennen tut-
kimuksia psykofyysista fysioterapiaa, niin kuin minulle ehdotettiin. Jotkut Iaa-
karit ja vakuutusyhtiot yrittavat pitaa long covidia toiminnallisena hairidna siksi,
etta sita ei tarvitsisi korvata, ja sen tutkimiseen, hoitamiseen ja kuntoutukseen
ei tarvitsisi panostaa ja laittaa resursseja. Tutkimusaineistosta ilmenee, etta en
ole ainoa, joka on kokenut edella mainittuja tunteita ja kokemuksia terveyden-
huollossamme. Media-aineiston perusteella useat long covidiin sairastuneet

ovat kuvanneet kokeneensa samankaltaisia asioita (Harmaala, 2023).

Potilastietojani tutkimalla havaitsin, etta terveydenhuollon ammattilaisten kir-
jauksissa oli virheita ja monesti kirjaukset olivat puutteellisia. Oli myds kirjauk-
sia, joissa ammattilainen oli kirjannut asiat toisin kuin oli todellisuudessa poti-
laalle kertonut. Havaitsin, etta potilas ei saa kaikissa kirjauksissa aantaan kuu-
luviin, eikd tule ymmarretyksi ja kuulluksi. Taman koin ohittamisena, vahatte-

lyna seka tarvittaviin hoitoon ja tutkimuksiin paasemisen hidastamisena.

Terveydenhuollon kirjauksista selviaa potilaalle, eli minulle kuinka hyvin am-
mattilainen on minua vastaanotolla kuunnellut, osannut haastatella, antanut
aikaa, mita asioita han on pitanyt merkittavina tai onko ammattilaisella ollut
aikaa tehda kunnollisia kirjauksia. Vointisoitoissa ja niiden kirjauksissa oli pal-
jon vaihtelua siita mita potilas oli kertonut. Ei ole kuitenkaan potilaan kannalta
ihan sama, mita hanen potilastietoihinsa kirjataan. Koska sairastuin tyopaikalla
tydtehtavissa ja vakuutusyhtio totesi sairauteni ammattitaudiksi, niin vakuutus-
yhtié on pyytanyt minun terveystietojani, jotka ymmarrettavasti vaikuttavat po-
tilasta koskeviin etuuksiin ja paatoksiin. Se mita ei ole kirjoitettu ei ole koskaan
sanottu ja sovittu ja taas toisaalta virheelliset kirjaukset voivat olla potilaan kan-
nalta huonoja, esimerkiksi silloin kun vakuutusyhtiot pyytavat potilaskirjauksia

itselleen. Sairastumiseni todettiin vakuutusyhtion paatoksella ammattitaudiksi.
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Joillekin erikoislaakareille "ammattitauti” tuntui olevan taikasana julkisessa ter-

veydenhuollossa, jonka avulla paasin lopulta lisatutkimuksiin.

Aineistolahtoisen sisallonanalyysin ja tulkintani mukaan kokemustutkimukseni
tulokset kuvastavat niita ilmidita, joita Suomessa nyt liittyy long covidiin. Omien
kokemuksieni tutkiminen laajensi omaa ymmarrystani ja auttoi minua nake-
maan niita ilmidita, joita taman kokemustutkimuksella tuotetun tiedon mukaan
liittyy. Suomessa osalla long covidiin sairastuneista on syrjaytymisen riski.
Suomessa long covidiin sairastuneet eivat tule nahdyksi ja kuulluksi ja heidan
hoitonsa ja kuntoutuksen tarpeensa on ohitettu. Sairastuneilta itseltdan on
vaadittu kohtuuttoman paljon voimavaroja, ja oireidensa vakuuttelua ja todis-
telua, kun he ovat yrittaneet paasta hoidon ja kuntoutuksen piiriin. Miksi laaka-
rin asianmukaisesti ja long covid maaritelman mukaisesti tehtya diagnoosia
kyseenalaistetaan niin terveydenhuollossa kuin vakuutusyhtidissa ja Kelassa?
Miksi long covidiin sairastuneilta vaaditaan diagnoosin lisdksi vakuuttelua ja
todistelua ja siten oireidensa oikeutusta paasta laadukkaaseen hoitoon toisin

kuin diabetekseen sairastuneelta?

7 MITEN KEHITTAISIN LONG COVIDIIN SAIRASTUNEIDEN HY-
VINVOINTIPALVELUJA?

Opinnaytetyon luvussa 7 vastaan taman opinnaytetydn tutkimustehtavaan,
jossa tehtavana oli pohtia tutkimusaineiston pohjalta, miten kehittaisin kerty-
neen tiedon ja kokemukseni perusteella long covidiin sairastuneiden hyvin-
vointipalveluja. Tutkimusaineistosta nousi erilaisia kehittamistarpeita, joilla voi-
taisiin kehittaa long covidiin sairastuneiden hyvinvointipalveluita; sosiaali- ja
terveyspalveluita. Ensinnakin long covid tulisi tunnustaa sairaudeksi, jotta mi-

tdan muutosta voisi tapahtua.
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7.1 Yleinen tieto ja viestinta, yhdenmukaiset ohjeistukset seka taydennys- ja
lisdkoulutusta ammattilaisille

Kansalaisten ja ammattilaisten tietoisuutta tulee lisata long covidiin liittyvista
muista ilmidista, kuten yhteiskunnassamme vallitsevasta asenneilmapiirista,
stigmasta ja long covidin sairastuneiden eriarvoisesta ja huonosta kohtelusta
eri organisaatioissa. Kaikkien tietoisuutta long covidista tulee lisata luotetta-
valla ja avoimella viestinnalla ja oikaisemalla systemaattisesti vaariksi osoite-
tut vanhat hypoteesit. Long covid tulee tunnustaa omaksi biologiseksi sairau-
deksi, joka tutkitusti voi vaikuttaa samanaikaisesti useissa elimissa, eika taten
ole toiminnallinen hairid. Long covid potilaiden kuntoutus lahtee siita, etta tun-
nistetaan ja tunnustetaan heidan kuntoutustarpeensa. Vasta taman jalkeen
voidaan lahtea kehittamaan asiakkaan kuntoutuspolkuja ja eri toimijoiden va-
lilld heidan keskinaista yhteistydtansa. Jotta long covidiin sairastuneita osat-
taisiin kokonaisvaltaisesti kuntouttaa, siihen tarvitaan sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaisilta kuntoutusosaamista erityisesti talle kohderyhmalle.
Long covidiin sairastuneiden kuntoutusohjausta, neuvontaa ja tukea tuleekin
kehittdd. Uuteen sairauteen sairastuneet tarvitsevat sairaudestaan paljon

ajankohtaista, luotettavaa tietoa ja tukea arjessa jaksamiseensa.

Long covidiin sairastuneet tarvitsevat nayttoon perustuvaa tutkittua tietoa. Tie-
toa, jota ei esiteta vain yhdesta nakdkulmasta, vaan rehellisesti, vaikka toivoa
halutaankin luoda kaikille long covidiin sairastuneille. Asiantuntijat eivat voi an-
taa sellaisia lausuntoja, etta kaikki long covidiin sairastuneet paranevat kuu-
kausien tai vuosien kuluessa, kun kukaan ei tieda sita. Long covidista kerrot-
taessa pitaa aina samalla kertoa, etta kaikki eivat valttamatta parane, ja osa
sairastuneista voi karsia oireista loppuelamansa, vaikka tutkimukset nayttavat-
kin nykytiedon valossa silta, ettd suurin osa long covidiin sairastuneista para-

nee ajan kuluessa osittain tai kokonaan.

Kuntoutus on prosessi ja kaari, jolla on alku ja loppu, ja toisilla kuntoutuminen
jatkuu koko loppuelaman. Ammattilaisten tulisi ymmartaa, etta long covidiin
sairastunut kokee erilaisia tunteita, ja nama tunteet ovat tavallisia ja normaa-

leja, kun ihminen on sairastunut ja menettanyt terveytensa ja viela
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epamaaraisen pituiseksi ajaksi. On normaalia, etta silloin mieliala on valilla al-
haalla, vasyttaa, masentaa, ahdistaa, pelottaa, arsyttaa, turhauttaa tai on su-
rullinen. Se ei silti heti tarkoita sita, etta kaikki long covidiin sairastuneet sai-
rastuisivat myos masennukseen (stereotypioiden valttaminen). Normaaleja
tunteita epanormaalissa tilanteessa ei saa heti medikalisoida ja yli diagno-
soida, koska talla tavoin toimimalla leimataan kaikki long covidiin sairastuneet,
ja se voi tuntua loukkaavalta. Se miten long covid oireista kirjoitetaan ja tiedo-
tetaan vaikuttaa ihmisten kasityksiin nyt ja tulevaisuudessa, ja virheellisia mie-

likuvia on hyvin vaikeaa muuttaa.

Hyvinvointialueille pitaisi nopeasti kehittaa ja laatia samanlaiset ohjeistukset ja
hoitosuositukset long covidiin sairastuneille, jotta vahennettaisiin long covidiin
sairastuneiden epatasa-arvoista ja epaoikeudenmukaista kohtelua heidan
omassa keskuudessaan seka verrattuna siihen, kuinka muihin sairauksiin sai-
rastuneet paasevat talla hetkella hoitoon ja kuntoutukseen. Vaikuttaa silta, etta
nyt |ladkarit eivat osaa ohjata long covid kuntoutujia kuntoutukseen, koska Kay-
pahoitosuositukset ja valtakunnalliset hoitoon- ja kuntoutukseen ohjaamisen
perusteet puuttuvat. Valtakunnalliset Kaypahoitosuositukset ohjaisivat kaikkia
ammattilaisia toimimaan samalla tavalla, ja nain long covidiin sairastuneet sai-
sivat yhdenvertaisesti ja tasa-arvoisesti hoitoa ja kuntoutusta huolimatta siita,

missa pain Suomea he asuvat.

Merkittavaksi havainnoksi tutkimuksesta nousi se, etta talla hetkella tervey-
denhuollossamme ei aina noudateta potilaslakia ja yhdenvertaisuuden saan-
toa eika siten toimita myoskaan eettisesti oikein. Tama nakyy siina, kuinka
long covidiin sairastuneita on syrijitty ja vaikeutettu heidan hoitoonsa ja kuntou-
tukseen paasya. Lisaksi syrjinta nakyy siina, miten long covidiin sairastuneita
on kohdeltu terveydenhuollossamme. Parannusehdotukseni tdhan on se, etta
ammattilaiset ja eri organisaatiotahot noudattavat voimassa olevaa potilasla-
kia ja sita koskevia maarayksia, ja toimivat eettisesti oikein. Potilaslain mukaan
potilaalla on oikeus laadultaan hyvaan terveyden ja sairaanhoitoon (Laki poti-

laan asemasta ja oikeuksista 785/1992).
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Ammattilaisilla tulisi olla tiedonhaku velvoite long covidista ja ammattilaisten
tulisi tunnistaa omia asenteitaan koskien long covidia ja siihen sairastuneita
kohtaan seka tunnistamaan omien asenteidensa vaikutus omaan tyohonsa.
Kokemukseni mukaan potilas vaistoaa ja huomaa ja tuntee nocebo-viestit, ja
sen jos hanen kipuaan vahatellaan tai kipua ei oteta todesta, tai hanen oirei-
taan tai kertomustaan epaillaan. Potilaan on erittain vaikeaa ilmoittaa, etta han
ei halua menna tietylle 1aakarille, ja siksi potilaanoikeuksista tulisi informoida
ja viestittaa avoimesti eri tiedotuskanavia hyodyntaen. Valinnanvapaus koskee
my0s vapautta valita hoitava laakari, ei vain yksikkda (Valinnanvapauslaki, HE
16/2018).

Laakareiden tulisi pyrkia vastaanotolla lisdamaan potilaansa psykologista tur-
vallisuutta. Potilas vaistoaa sen, onko laakarilla aikaa ja halua haastatella ja
tutkia ja selvittaa sita, mika potilasta vaivaa. Laakareiden lisakoulutukseen
voisi kuulua webinaari kunnioittavasta ja empaattisesta long covid-asiakkaan
kohtaamisesta. Potilaan ja l1aakarin kohtaamisessa niin 1aakarin kuin potilaan-
kin tulisi tiedostaa, mitd he molemmat tuovat kohtaamiseen mukanaan. Potilas
tuo mukanaan persoonansa, temperamenttinsa, tunteet, pelot, toiveet, aikai-
semmat kokemuksensa terveydenhuollossa niin hyvat kuin negatiiviset koke-
muksensa, oman elamanhistoriansa ja oman sen hetkisen elamansa konteks-
tin. Laakarin tulisi ymmartaa, etta potilas on oman elamansa asiantuntija. Se

mika laakarin mielesta olisi potilaalle parasta, ei aina oikeasti nain ole.

Long covidiin sairastuneet tarvitsevat kokonaisvaltaista kuntoutussuunnitel-
maa. Lisaksi he voivat tarvita moniammatillista arviointia, hoitoa ja kuntou-
tusta: eri erikoislaakareita, fysio- ja toimintaterapeuttia, psykologia, kuntoutuk-
sen ohjaajaa, sosiaalityontekijaa. Long covid klinikoilla kehittaisin moniamma-
tillisuutta, jotta erikoislaakarit arvioisivat ja tutkisivat long covidiin sairastuneet
nopeammin, jotta heidan hoitonsa ja kuntoutuksensa olisi kokonaisvaltaista,
suunnitelmallista ja tavoitteellista. Moniammatillisen tyéryhman mallissani eri
ammattilaiset tapaisivat long covidiin sairastuneen yhta aikaa, ja sopisivat ta-
paamisen jalkeen yhteisesti: kuka tekee, mita ja miten tekee ja milloin. Samalla
sovittaisiin sairastuneelle valiarviointeja tarpeen mukaan, niin, ettd sairastu-

nutta ei pompoteltaisi luukulta luukulle kuin pingispalloa. Asiantuntijat
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havaitsevat eri asioita ja kirjaavat eri asioita ja tekevat erilaisia tulkintoja, siksi
olisikin tarkeaa, etta asiantuntijat nakisivat ja kuuntelisivat long covidiin sairas-
tunutta itsedan. Nain long covidiin sairastuneet paasisivat nopeammin tutki-
muksiin ja arviointeihin. Potilaan ei tarvitsisi kertoa oireitaan ja tarinaansa mo-
nia eri kertoja eri ammattilaisille, ja odottaa aina lahetteita ja tutkimuksia. Hy-
vinvointipalveluiden asiakaskokemus voisi parantua nain toimimalla ja koitua
yhteiskunnalle kustannustehokkaammaksi toimintatavaksi, koska se voisi va-
hentad yhteydenottoja terveydenhuoltoon ja vahentaa sairastuneiden mielen-
terveysongelmia. Nain jarjestelma ei uuvuttaisi ja vasyttaisi lisaa entisestaan
kuormittuneita sairastuneita. Osa long covidiin sairastuneista voisi oikea-aikai-
sen hoidon ja kuntoutuksen avulla paasta nopeammin myos osittain tai koko-
naan palaamaan tyoelamaan, joka tulisi yhteiskunnalle, tyonantajalle ja yksi-
I0lle halvemmaksi ja mielekkdammaksi. Long covidiin sairastuneet voivat me-
nettaa osittain tai kokonaan tyokykynsa ja sita kautta heille voi tulla taloudelli-

sia ongelmia.

Suomessa pitda alkaa panostamaan long covidiin sairastuneiden hoitoon ja
kuntoutukseen ja lisata long covid klinikoita ympari Suomea. Jokaiselle hyvin-
vointialueelle tulisi keskittdd long covidiin erikoistuneita yksikoita, joissa sai-
rastuneita hoidettaisiin moniammatillisesti ja monialaisesti. Long covidiin sai-
rastuneiden hoito- ja kuntoutuspolkuja ja -ohjeita kehitettaessa pitaisi kuun-
nella myos itse long covidiin sairastuneita. Palveluita pitaisi kehittaa yhteiske-

hittamalla yhdessa long covidiin sairastuneiden ja ammattilaisten kanssa.

Laakareille tarvittaisiin oman osaamisen paivitysta ja lisdkoulutusta neurologi-
sista sairauksista, hermosarysta, pitkittyneesta kivusta, kipupotilaan kohtaami-
sesta ja long covidista. Moni long covidiin sairastunut on kokenut pitkittynytta
Kipua ja covidiin sairastuminen on saattanut olla traumaattinen kokemus, ta-
man vuoksi myos kuntoutuksen ammattilaisten traumatietoisuutta ja ymmar-
rysta pitkaaikaisesta kivusta tulisi lisata, jotta he osaisivat paremmin kohdata
long covid kuntoutujat.

Long covid-kuntoutuksessa tulisi huomioida kokemusteni mukaan se, etta fyy-

sinen rasitus voi vieda voimat moneksi paivaksi, ja fyysista rasitusta pitaisi siksi
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lisata varovasti ja pikkuhiljaa. Toipilasta pitaisi ohjeistaa rasittamaan itseaan
niin, etta han ei rasittaisi itseaan aivan voimiensa aarirajoille. Long covidiin
sairastuneen tulisi opetella kuuntelemaan itsedan ja tunnistamaan ja luotta-
maan omiin kehotuntemuksiinsa, jotta han pysyisi oman rasituksensietoikku-
nansa sisalla. Ammattilaisten tulisi ymmartaa, etta long covid sairaudessa ei
pade se ohje, etta ohjataan nopeasti likkumaan. Ammattilaisten tulisi kunnioit-
taa ja arvostaa kuntoutujan omaa kokemusta ja asiantuntijuutta ja vahvistaa
kuntoutujan omia kehotunnetietotaitoja, ja tukea nain kuntoutujaa luottamaan
ja kuuntelemaan oman kehon ja mielen antamia viesteja ja toimimaan naiden
viestien mukaan. Laakareiden tulisi jakaa ajantasaista tietoa long covidista sai-
rastuneille ja ohjata potilaita heti diagnoosia tehdessaan rytmittamaan omaa

tekemistaan heidan voimavarojensa mukaan eri paiville.

Kehittaisin hoito- ja kuntoutuspalvelujarjestelmaa pois diagnoosilahtoisyy-
desta, koska olemassa olevilla tutkimusmenetelmilla ei vield pystyta osoitta-
maan kaikkia sairauksia. Se ei silti poissulje sita, etteikd ihminen voisi olla sai-
ras. Kun ihnminen kokee, etta hanen terveytensa ja tyo- ja toimintakykynsa on
heikentynyt ja han tarvitsisi hoitoa ja kuntoutusta, tulisi hanta tukea tarvittavalla

tavalla ja toimintakykylahtoisesti.

7.2 Asiakasymmarryksen lisddminen ja asiakaslahtdisyys seka sote-ammatti-
laisten ja kolmannen sektorin & kokemusasiantuntijoiden yhteistyd

Oman kokemukseni perusteella olemassa olevat hyvinvointipalvelut eivat riit-
tavasti kohtaa long covidiin sairastuneiden tarpeiden kanssa. Long covidiin
sairastuneiden hyvinvointipalveluja tulisi kehittdd monin eri tavoin. Long covi-
diin sairastuneiden palveluiden kehittaminen lahtee kehittamistarpeen tunnis-
tamisesta ja siita, etta on joku ajatus ja visio paremmasta palvelusta. Talla het-
kella long covid palvelupolku palvelujarjestelmassamme tuntuu kokemukseni
mukaan raskaalta ja pirstaleiselta ja se vaatii sairastuneelta itseltaan liikaa tie-
toa, taitoa ja omaa aktiivisuutta. Kokemukseni mukaan ammattilaisilta puuttuu
talla hetkelld oikeanlainen asiakasymmarrys, palveluasenne, empatia, aito
dialogi ja vuorovaikutus, taito asettua palvelujen kayttajan asemaan eli long

covid potilaan- tai kuntoutujan asemaan ja hanen kokemusmaailmaansa seka
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aikaa ja taitoa kuunnella sairastunutta ihmista. Laakarin ja potilaan tapaami-
nen eli yhteinen "ty6paja” pitaisi olla molemmille mahdollisuus vastavuoroi-
seen oppimiseen, jossa laakari oppii potilaan kokemuksista ja potilas laakarin

ammatillisesta osaamisesta ja tiedon jakamisesta.

Kokemukseni mukaan long covid hoitoa- ja kuntoutusta tulisi kehittaa asiakas-
lahtdisesti, jossa hyddynnetaan palveluiden kayttajien nakdkulmia palveluiden
muotoilussa ja kehittdmisessa. Yhteiskehittamiseen ja palvelumuotoiluun so-
pisi Sitran tydkalu, jossa ilmié nostetaan pdydalle yhteiseen keskusteluun (ll-
midpoyta-menetelma). Menetelmassa huomioidaan myods ennakointi ja tule-

vaisuuden tekeminen paremmaksi kuin nykyhetki (Haavisto, 2021).

Sote-palveluita voidaan kehittdd myds palvelumuotoilemalla, jossa palvelui-
den kayttajat otetaan mukaan palveluiden kehittamiseen. Tapio Hayhtio on lai-
nannut Kaivosojaa ym. 2011 nain: "Kokemustiedon huomioiminen ja hyddyn-
taminen voidaan nahda sosiaalipoliittisena suunnanmuutoksena kohti kansa-
laisten osallisuuden vahvistamista palveluiden kehittamistydssa.” (Hayhtio,
2017). Minakin toivon, ettd kokemustieto nahtaisiin tdssa valossa. Kokemus-
asiantuntijuus ja kokemustiedon arvo ja arvostaminen pitaisi olla kaikille sel-

vaa, varsinkin silloin, kun on kyse kaikille vieraasta, uudesta sairaudesta.

Ihmiset ja ammattilaiset, jotka eivat ole itse kokeneet jotain asiaa eivat valitet-
tavasti ymmarra silloin toista niin hyvin kuin vertainen. Siksi long covidiin sai-
rastuneet tarvitsevat myos vertaistukea ja vertaistukiryhmia. Long covid-ver-
taistukirynmia voisivat ohjata yhdessa ammattilaiset ja kokemusasiantuntijat.
Kuntoutujalle taytyy antaa aikaa rauhassa prosessoida ja kasitella kaikkia niita
menetyksiaan, joita han on saattanut long covidin vuoksi menettaa; tervey-
tensa, elamanlaatunsa, sosiaalisen osallisuutensa, talouden, ammattinsa,
tydnsa tai kotinsa. Suhtautuminen oman elaman muuttumiseen ja elamankrii-
seihin on yksilOllista, ja siihen liittyvat yksilo ja ymparistotekijoiden lisaksi myos
jokaisen oma resilienssi; kyky sopeutua muutoksiin, elamanasenne ja aikai-
semmat kokemukset selviytya kriiseista. Omien kokemusteni mukaan on vaa-
rin pitda eparealistista toivoa ylla niiden long covidiin sairastuneiden kohdalla,

jotka ovat sairastuneet niin, ettd on ladketieteellista nayttoa siita, etta kaikista
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sairauksista ja oireista ei koskaan kokonaan tai edes osittain parane. Nain toi-
mimalla hidastetaan kuntoutumista, ja sen asian hyvaksymista, etta joidenkin
long covidiin sairastuneiden terveys ja elama eivat tule koskaan palaamaan

siihen, mita se oli ennen sairastumista.

Long covidiin sairastuneilla on tuen ja toiminnan tarpeita, joihin kolmas sektori
voisi vastata yhdessa julkisen kanssa. Opinnaytetyoni toimeksiantaja Sata-
kunnan yhteisOkeskus voisi jarjestdaa yhdessa perusterveydenhuollon tai eri-
koissairaanhoidon kanssa esimerkiksi OLKA-toimintana vertaistukea ja psy-
koedukaatiota, matalalla kynnyksella, long covid oireista karsiville. Vertaistuki
voisi olla yksilo- tai ryhmamuotoista, jossa vertaistukikoulutuksen saanut hen-
kild ja sote-alan ammattilainen yhdessa suunnitelmallisesti ja tavoitteellisesti
ohjaisivat vertaistukiryhmia joko etana tai lahivastaanotolla. Long covidiin sai-
rastuneiden vertaistukea ja vertaistukiryhmia on tarve kehittaa, koska osa asi-
antuntijoista pelkaa, etta long covidiin sairastuneiden Facebook ryhmista saatu
vertaistuki olisi heille vahingollista. Tamankin vuoksi ammattilaisten pitaisi pys-
tya tarjoamaan tilalle vaihtoehto, jossa ammattilaiset ohjaisivat long covidiin
sairastuneille vertaistukiryhmia. Long covidiin sairastuneet ovat perustaneet
omia vertaistukiryhmia someen, koska heilla on ollut kova tuen ja tiedon tarve,
johon hyvinvointivaltiomme sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut eivat ole pys-
tyneet vastaamaan. Yhteiskunnan rakenteiden muuttuessa ja hoitohenkiloston
pulan vuoksi on innovoitava uusia tapoja tuottaa palveluita. Kolmannen sekto-
rin osaamista, verkostoja ja vapaaehtoisten tyontekijoiden panosta kannattaisi
hyddyntaa nykyista paremmin julkisessa terveydenhuollossamme long covid

hoitoa suunniteltaessa ja organisoidessa.

Tarvitaan resursseja ja rahaa long covid potilaiden hoitoon, tutkimuksiin ja kun-
toutukseen, systemaattista tiedolla johtamista ja lainsdadannén uudistamista.
Paattajien tulisi nahda long covidiin sairastuneet isossa kuvassa. Long covidiin
sairastuneita, jotka eivat parane osittain tai ollenkaan on oman kokemukseni
mukaan olemassa. Long covidin vakavimmista oireista ja tautimuodosta karsi-
via ei saa unohtaa ja jattaa heitteille. Heita voi olla yllattavan paljon ja se voi
nakya myohemmin esimerkiksi niin, ettd ihmiset jaavat osittain ja kokonaan

enemman tyokyvyttomyyselakkeelle tai he eivat jaksa olla niin tuottavia
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yhteiskunnassa kuin ennen sairastumistaan. Jos long covidiin sairastuneet ja-
tetaan edelleen ilman hoitoa ja kuntoutusta voi se tulla yhteiskunnallemme
myohemmin todella kalliiksi. Vaikka meita long covidiin sairastuneita, jotka ei-
vat parane siitd kokonaan olisikin nykytiedon valossa Suomessa vahan, suo-
sittelisin toimimaan nopeasti, ja kuuntelemaan hiljaisia signaaleja. Signaalit ei-
vat todellisuudessa ole enada hiljaisia. Suomessa kytee "long covid-pommi”,
joka ei poistu positiivisella ajattelulla ja ongelmilta silmia sulkemalla. Epakoh-
tien korjaamiseen tarvitaan konkreettisia tekoja. Vuoden 2023 alussa tervey-
den ja hyvinvointilaitoksen (THL) tilastojen mukaan Suomessa oli noin 25 000
long covid diagnoosin saanutta. Kuvasta 3 on nahtavissa, etta saman vuoden
lopussa sairastuneita on jo ldhes 40 000 (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos,
11.11.2023b, Avohilmo).

Diagnoosit (km) @ W\ 018 v 2019 v 2020 v 2021 v 2022 v 2023~ Kaikkivuodet
4|
109 COVID-19-virusinfektion jalkitila v 38 3443 26513 8818 38812

Kuva 3. U09 COVID-19-virusinfektion jalkitila. THL:n kuutioraportti.

Terveydenhuollossa byrokratiaa ja lainsaadantoa tulisi muuttaa niin, etta 1aa-
karit pystyisivat yksilollisemmin pohtimaan potilaalleen tarpeenmukaisia ja
hyodyllisia tutkimuksia ja toimenpiteita. Hoitopolku voi olla hyvinkin yksilollinen
riippuen, miten covid-virus on vaikuttanut ihmisen elimistoon ja mieleen. Long
covid tutkimus ja long covidiin sairastuneiden hoito ja kuntoutus tarvitsisivat
rahoitusta, jotta long covidiin sairastuneita pystyttaisiin auttamaan. Tama vaatii
paattavaisyytta ja aktiivisuutta niin asiantuntijoilta, poliitikoilta ja paattajilta kuin

myads long covidiin sairastuneilta itseltaan.

Long covid sairastuneiden hoitoon ja kuntoutukseen panostettuja euroja on
vaikeaa arvottaa rahassa, koska miten arvotat toisen ihmisen elamanlaatua ja
héanen omakohtaista kokemustaan omasta elamanlaadusta? Jokainen voi it-
sekseen miettia kustannusvaikuttavuus vertailun nakokulmasta esimerkiksi
sita, kuinka kustannustehokasta on pidemmalla tahtaimella jattaa kuntoutta-
matta long covidiin sairastuneita niin yksilon kuin yhteiskunnankin kannalta.

Vallitsevassa tilanteessa, jossa kaikista tyontekijoista on pulaa, meilla ei olisi
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varaa menettaa yhtakaan tyontekijaa. Sairauspoissaolot tydelamasta, osittai-
nen tyokyvyttomyys tai tyokyvyttomyyselakkeelle joutuminen tulevat tydnanta-
jalle ja yhteiskunnalle kallimmaksi, kuin sairastuneen kuntoutus takaisin tyo-

elamaan.

Pohdin kohtaamani erikoislaakarin kommentteja, joissa han sanoi, etta jos sa-
mankaltaisilla oireilla oireilevia kanssani olisi ollut sata, emme olisi paasseet
jatkotutkimuksiin. Kuitenkin minulla diagnosoitiin juuri lisatutkimusten avulla
erikoissairaanhoidossa harvinainen neurologinen sairaus. Missa on laakarin
etiikka ja moraali? Kuka paattaa priorisoinnista? Vaikuttaa silta, etta potilaan
hoitoon ja tutkimuksiin paasyyn vaikuttaa myos se, kenet han saa laakarik-
seen, ja millaisen portinvartijan han kohtaa. Oma erikoisladkarini on sanoitta-
nut ja tehnyt selvaksi, etta mina veronmaksajana maksan siita, etta erikoissai-
raanhoidossa on valinnanvapaus. Maksan siita enemman, etta ihmiset valitse-
vat missa heita hoidetaan ja kuntoutetaan. Kuuntelin, kun laakari kertoi puhe-
lun aikana, etta hanen sairaanhoitopiirissaan on tehty paatos, etta tyontekijat
eivat saa tehda lahetteita toiseen erikoissairaanhoitoon, koska niista on tullut
niin iso lasku lahettavalle taholle. Asia on siis taysin hallinnollinen ja toimintaa
ohjaa taas raha. Asiakkaan nakokulmasta tama on hanen asiansa hidasta-
mista ja vaikeuttamista, pompottelua ja lisaksi asiakkaan syyllistamista. Ei siis
millaan lailla asiakaslahtoista palvelua tai terveyden edistamista ja tydelamaan
palaamista tukevaa toimintaa. Vaistamatta tutkimukseni aikana on tullut sel-
vaksi, ettd Suomessa ei ole kohdennettu riittavasti resursseja ja rahaa long
covid potilaiden hoitoon, tutkimuksiin ja kuntoutukseen. Ei riita, etta yksi alan
ammattilainen tekee oman tutkimustydnsa ohella vapaaehtoistyona tyota long
covid potilaiden eteen. Long covid tutkimus ja long covidiin sairastuneiden
hoito ja kuntoutus tarvitsisivat kipeasti rahoitusta, jotta long covidiin sairastu-

neita pystyttaisiin auttamaan.

Helsingin Uutiset: THL:ssa on parhaillaan menossa kaksi tutkimusta oireyhty-
man yleisyydesta. Toista niista johtaa tutkimusprofessori Markus Perola. Tu-
loksia on Perolan mukaan luvassa syksylla. Aiemmin tuloksia odotettiin jo ke-
vaalla, mutta tutkimus on viivastynyt rahoituksen puutteen vuoksi. Perola: "Mi-

nulla ei ole yhtaan suoraa rahoitusta long covidin tutkimukseen. Teen tata ihan
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omasta kiinnostuksesta virkatyon ohella.” Perola on hakenut long covid -tutki-
mukselle rahoitusta muun muassa Suomen Akatemialta, mutta sita ei tullut.
Perola: ” Jos tahan haluttaisiin oikeasti panostaa, tahan pitaisi laittaa suoraa
rahoitusta, kuten THL hienosti sai perus-covid-tutkimukseen.” (Harmaala,
16.6.2022).

Aineistosta nousee esiin se, kuinka kaikki laakarit eivat pida long covidia sai-
rautena, vaan he pitavat sita toiminnallisena hairiona. Tama on johtanut siihen,
etta long covidiin sairastuneet ovat "temppuilleet” itselleen muita diagnooseja
esimerkiksi masennusdiagnooseja saadakseen jostain edes jotain tukia,
koska eivat ole kokeneet olleensa long covidin takia tyokykyisia ja he ovat me-
nettaneet toimeentulonsa ja ovat nain jaaneet yhteiskunnan tukien valiinputo-

ajiksi.

Hallamaa kirjoittaa, ettd WHO:n paajohtaja kehottaa maita valittdémiin toimiin
long covidin hoidossa ja hanen mukaansa pitkittyneistd koronavirusoireista
karsivia potilaita pitaisi kuunnella ja heidan kertomaansa pitaisi hyodyntaa toi-
mintatapojen kehittamisessa. Lisaksi valtioita kehotetaan tehostamaan keski-
naista tiedonjakamista (Hallamaa, T, 12.10.2022, Yle Uutiset).

7.3 Erilaisia tydkaluja ammattilaisten kaytannon tyohon

Kehittaisin terveyskeskuslaakareille valmiita tydkaluja, joiden avulla he pystyi-
sivat tekemaan nopeammin long covid diagnooseja, ja ohjaamaan potilaita no-
peammin erikoissairaanhoitoon, koska long covid on nykytiedon mukaan ali-
diagnosoitu sairaus. Esimerkiksi valmis kysymysbatteristo long covidia epail-
taessa. Hyodyntaisin jo perusterveydenhuollossa nykyaan vasta erikoissai-
raanhoidossa kaytossa olevia kipukyselyita ja kehonkuvapiirustuksia, koska
ne tuovat nopeasti ja kokonaisvaltaisesti Iaakarille tietoa esimerkiksi kivun laa-
dusta ja maarasta. Kehittaisin jo perusterveydenhuollossa ladkareiden ymmar-
rysta ja tietoa hermokivusta eli neuropaattisesta kivusta seka kuinka tulisi koh-
data pitkittynyt kipupotilas, jotta asiakas paasisi nopeammin erikoissairaanhoi-

don piiriin. Kehittaisin hyvinvointialueilla jo perusterveydenhuollon puolella
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avokuntoutuksessa omia ryhmia long covidiin sairastuneille ja kipupotilaille.
Tama toimintatapa vahentaisi erikoissairaanhoidon kuormitusta ja voisi ennal-
taehkaista potilaiden oireiden pahentumista. Lisaksi yksi toimintamalli long co-
vidissa voisi olla Omaseurantasovellus, jota kaytetdan pitkaaikaissairauksien

seurannan tukena. Miksi ei siis myos long covidissa?

7.4 Megatrendit ja tulevaisuuden keinot

Toivon, etta tulevaisuudessa laaketiede ja ladketeollisuus kehittyvat. Toivon,
etta digitalisaatio ja alyteknologia kehittyvat niin, etta ihmisten sairaudet 10y-
dettaisiin nopeammin ja he paasisivat nopeammin hoidon ja tuen piiriin. Toi-
von, ettd tulevaisuudessa pystytdan kehittamaan erilaisia tutkimusmenetel-
mia, joilla pystyttaisiin todentamaan harvinaissairauksia, jotta myos harvinais-
sairaat ja eri katveryhmiin kuuluvat saisivat hoitoa, tukea ja kuntoutusta. Toi-
von, etta asiakkaan kohtaamisen laatu paranee ammattilaisten keskuudessa.
Tama voisi vahentaa erilaisia laakarissakaynteja, kun asiakas tulisi kerralla

kuulluksi ja ymmarretyksi. Inmisen perustarve on tulla nahdyksi ja kuulluksi.

Se, ettd Suomessa on arvioitu olevan lahes 40 000 long covidiin sairastunutta
ei kasitykseni mukaan ole enaa pieni katveryhma, jonka hoidon ja kuntoutuk-
sen tarvetta ja mahdollisia kokonaisvaltaisia vaikutuksia yksilo ja yhteiskunta-
tasolla ei ole yhteiskunnassamme riittavasti tunnustettu ja tunnistettu. Yleisesti
tiedetaan, etta sairastuneita tulee koko ajan lisaa. Tama ei ole enaa heikko
signaali vaan hyvin vahva, joka pitaisi huomioida long covid hyvinvointipalve-
luja kehitettaessa eri organisaatioissa. Koska sairaus on uusi, jokaisen sote-
alan ammattilaisen ja paattajien pitaisi systemaattisesti paivittaa long covidiin
littyvaa osaamistaan. Lisaksi taman katveryhman hoitoa ja kuntoutusta pitaisi
heti alkaa kehittamaan organisaatioiden johdon ja strategian tasolta syste-
maattisesti ja ajantasaista tietoa hyodyntamalla. Nykytiedon ja megatrendien
valossa hyvinvointipalveluiden asiakaslahtoinen ja aito asiakasymmarryksen
saavuttaminen ja oikea asiakkaiden osallistaminen heidan tarpeistaan lahtien
palvelumuotoilemalla on vaikuttava keino kehittda organisaation palveluita.

Long covid hyvinvointipalveluita tulee innovoida ja kehittda tiedolla seka
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hyodyntaen potilaiden omia kokemuksia, ennakoiden kehittdmistydssa erilai-
sia tulevaisuuden skenaarioita, megatrendeja, hiljaista tietoa ja tulevaisuus-
ajattelua sekd huomioiden organisaatioiden muutostarpeet toivotun tulevai-

suuden saavuttamiseksi.

8 JOHTOPAATOKSET

Tassa opinnaytetyossa tuotin omista long covid -kokemuksistani tutkimusai-
neistoa, jota tutkin ja analysoin. Peilasin aineistoa muiden lahteiden avulla sii-
hen sosiokulttuuriseen ja yhteiskunnalliseen taustaan, mita long covid ilmiéon
liittyy nykytiedon ja nykyhistorian valossa. Ensimmaisena osatehtavana oli sel-
vittaa, miten long covid oli vaikuttanut terveyteeni ja hyvinvointiini seka ela-
manlaatuuni. Sanoitin ja tarinallistin omaa kokemustani dokumenttien, paiva-
kirjamerkintojen ja valokuvien avulla. Toisena osatehtavana oli peilata omaan
kokemukseeni liittyvaa aineistoa ja tietoa (sosiaali- ja terveydenhuollon am-
mattihenkildiden ja tutkijoiden) tietoon seka ymparistdssa ja yhteiskunnassa
vallitsevia asenteita ja kasityksia vasten. Kolmantena osatehtavana oli pohtia,
miten kehittaisin kertyneen tiedon ja kokemukseni perusteella long covidiin sai-

rastuneiden hyvinvointipalveluja.

Talla autoetnografisella tutkimusotteella toteutetulla kokemustutkimuksella
tuotin arvokasta uutta tietoa long covidiin sairastuneen kuntoutuksen ohjaajan
omakohtaisista sairastumis- ja kuntoutumiskokemuksista. Lisaksi tuotin uutta
tietoa niista asenteista, joita long covidiin sairastuneet ovat kohdanneet yhteis-
kunnassamme. Long covid on vaikuttanut kokonaisvaltaisesti elamaani, koet-
tuun terveyteeni ja hyvinvointiini seka tyo- ja toimintakykyyni. Long covid on
lisdksi vaikuttanut koko toimintaymparistdoni, harrastuksiini, osallisuuteeni, ih-
missuhteisiini, talouteeni, korvauksiini, leimatuksi tulemiseen ja leimautumisen
kokemukseeni. Tutkimusaineiston ja omien kokemusteni perusteella havaitsin,

ettd muilla long covidiin sairastuneilla on samanlaisia kokemuksia kuin
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minulla. Talta osin tutkimuksesta saatu tieto on siirrettavissa ja kaikkien hyo-

dynnettavissa.

Tutkimus tuotti uutta ja arvokasta tietoa myos kaikesta siitd, mita Suomessa
long covidiin liittyy, kuten tietoa vallitsevasta asenneilmapiirista, stigmasta,
eriarvoisuudesta, vertaistuen puutteesta, moninaisista kummallisista oireista
ja kohtaamattomuudesta terveydenhuollossa. Suomessa long covidiin nayttaa
liittyvan erityisesti eriarvoisuus ja syrjaytymisen riski. Asiantuntijoille ja kansa-
laisille ei ole kerrottu systemaattisesti ajantasaista tietoa long covidista. Yh-
teiskunnassamme vallitsevat vaarat kasitykset long covidista ja long covidiin
sairastuneista nayttavat vaikuttavan siten, etta long covidiin sairastuneiden oi-

reita seka tuen, hoidon ja kuntoutuksen tarvetta vahatellaan.

Suomessa ei ole panostettu long covidiin sairastuneiden hoidon ja kuntoutuk-
sen jarjestamiseen samoin kuin muualla maailmassa. Muualla maailmassa on
perustettu esimerkiksi long covid -klinikoita sairastuneille paljon enemman kuin
Suomessa, ja long covid tutkimukseen on panostettu enemman kuin Suo-
messa. Long covidiin sairastuneiden hoito on talla hetkella pirstaloitunutta ja
hoidosta puuttuu suunnitelmallisuus ja seuranta. Suomessa long covidin hoi-
doksi osalle potilaista on suositeltu positiivista ajattelua, vaikka sen vaikutta-
vuudesta ei ole riittavaa vertailukelpoista nayttoa. Joidenkin asiantuntijoiden
vahatteleva asenne long covidiin liittyva toiminnallisen hairion harha ja hoitona
suositeltu positiivinen ajattelu ovat suomalainen ilmio, jota ei ole tullut tutki-

muksissa muiden maiden osalta esiin.

Yhteiskunnassamme ja terveydenhuoltojarjestelmassamme long covidiin sai-
rastuneita ei ole kohdeltu yndenmukaisesti ja eettisesti hyvaksyttavalla tavalla.
Voimassa olevaa potilaslakia ei ole aina noudatettu. Vaikka laakari on tehnyt
asianmukaisesti ja long covid- maaritelman mukaisesti long covid- diagnoosin,
niin sairastuneiden on taytynyt vakuutella ja todistella sairautensa oireita ja oi-
keuttaan paasta hoidon ja kuntoutuksen piiriin. Asia on toisin yleisesti tunnet-
tuihin sairauksiin sairastuneiden osalta. Long covidiin sairastuneilta on vaa-
dittu kohtuuttoman paljon aktiivisuutta ja voimavaroja, kun he ovat yrittaneet

paasta hoidon ja kuntoutuksen piiriin. Tassa havainnossa on yhtalaisyyksia
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ulkomaisten tutkimustulosten kanssa. Myds ulkomailla long covidiin sairastu-
neilta on vaadittu heidan kokemustensa mukaan kohtuuttoman paljon aktiivi-
suutta paastakseen hoitoon. Lisaksi sairastuneet ovat kertoneet, etta heidan
on taytynyt todistella kummallisia oireitaan terveydenhuollon henkildstolle ja

he ovat kokeneet muun muassa terveydenhuollossa leimaamista.

Suomessa vallitsee talla hetkella kapea-alainen ja stereotyyppinen tapa kertoa
long covidista, joka leimaa long covidiin sairastuneita. Osalta asiantuntijoista
ja kansalaisista puuttuu laajempi ymmarrys siita, mita kaikkea long covid -ilmi-
00n liittyy. Suomessa long covidiin sairastuneista osa on jaanyt heitteille ja

vaille yhteiskunnan asianmukaista tukea, etuuksia ja korvauksia.

Long covid potilaiden kuntoutuksen ehtona on se, etta yhteiskunnassamme
tunnistetaan ja tunnustetaan long covid kuntoutujien kuntoutustarve. Osa long
covidiin sairastuneista ei valttamatta toivu entiselleen, eika pysty suoriutumaan
arjessa ja tydssa samoin kuin ennen sairastumistaan. He voivat tarvita mo-
niammatillista tukea ja ohjausta seka vertaistukea. Ajantasaista tietoa long co-
vidista ja sen hoidosta ja kuntoutuksesta tarvitaan syrjaytymisen ehkaise-
miseksi ja stigman vahentamiseksi. Valtakunnalliset yhdenmukaiset ohjeistuk-
set ja hoitosuositukset voisivat myos ehkaista long covidin sairastuneiden syr-
jaytymista, eriarvoisuutta ja stigmaa seka ohjata ja auttaa ammattilaisia heidan

kaytannon tyossaan.

Asiakasymmarryksen lisdaminen ja asiakaslahtoisyys long covidiin sairastu-
neiden hyvinvointipalveluja kehitettdessa tulisi olla jokaisen sellaisen organi-
saation tyon keskidssa, jonka toiminta liittyy tavalla tai toisella long covid poti-
laisiin. Long covid kuntoutusta tulisi kehittaa sote-ammattilaisten, kolmannen
sektorin ja kokemusasiantuntijoiden yhteistydna. Long covid potilaiden hoi-
toon, tutkimuksiin ja kuntoutukseen tarvitaan resursseja ja rahaa, systemaat-
tista tiedolla johtamista, palvelumuotoilua, lainsdadannon uudistamista ja tule-

vaisuuden uhkien ja mahdollisuuksien kartoittamista ja arvioimista.

Tama autoetnografisella tutkimusotteella toteutettu kokemustutkimus tuotti

uutta ja arvokasta kayttajalahtoista kokemustietoa siita, miten Suomessa long
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covidiin sairastuneiden hyvinvointipalveluita tulisi kehittda. Tutkimustulokset
kuvastavat tutkimusajan ilmioita ja yhteiskuntamme asenteita, joita long covi-
diin, sen hoitoon ja siihen sairastuneisiin on liittynyt vallitsevassa sosiaaliskult-
tuurisessa ilmapiirissa. Sairastuneiden syrjaytymisen, eriarvoisuuden ja stig-
man ehkaisemiseksi ja vahentamiseksi tarvitaan ajantasaista tietoa ja syste-
maattista tiedottamista long covidista ja siihen liittyvista ilmidista. Long covidin
laaja-alaiset vaikutukset tulee tiedostaa ja tunnustaa niin yksilo- kuin yhteis-
kuntatasolla. Koska kotimaista tutkimustietoa long covidista ei juurikaan ollut
kaytettavissa, niin tata tutkimusta tehdessa tuotettua tietoa ei kaikilta osin ol-
lut mahdollista verrata muuhun tutkimustietoon. Tasta syysta tuotettu tieto on

osittain uutta ja hyddynnettyna arvokasta.

9 POHDINTA

Opinnaytetyon tekeminen on ollut prosessina mielenkiintoinen. Opinnayte-
tyota tehdessani olen seurannut long covidiin liittyvia asenteita ja ilmioita yh-
teiskunnassamme. Huomionarvoista on se tapa, miten long covidista on tie-

dotettu, kirjoitettu ja informoitu kansalaisia.

9.1 Tutkimusmenetelman tarkastelu seka aiheen rajaaminen ja raportointi

Aloittaessani tata opinnaytetyota ja etsiessani tietoa long covidista ei juurikaan
ollut kotimaista vertailukelpoista tutkimustietoa saatavilla. Long covid oli kai-
kille uusi sairaus. Yhteiskunnassa vallitsevien asenteiden ja leimaantumisen-
pelon vuoksi olisi ollut haastavaa I6ytaa tutkimukseen vapaaehtoisia osallistu-
jia. Koska tutkimuksessa kasiteltiin arkaluonteisia terveystietoja, niin toinen
kuin valittu tutkimusmenetelma olisi vaatinut lupakasittelya inmistieteita koske-
van eettisen ennakkoarvioinnin vuoksi. Myds tutkimuksen tavoitteiden ja tar-
koituksen vuoksi oli perusteltua, ettéd aineistoa kerattiin autoetnografiamene-

telmalla. Edella mainitsemani syyt rajoittivat erilaisten tutkimusmenetelmien
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kayttéa, mista syysta minun oli perusteltua tutkia omaa sairastumiskokemus-

tani.

Odotin pitkdaan kotimaisia tilastotietoja, tutkimustietoa seka luvattuja yhte-
nevaisia hoitosuosituksia ja kriteereita long covidista. Opinnaytetydn aineisto
on keratty aikana, jolloin minun on taytynyt sietaa epavarmuutta ja tietamatto-
myytta. Seka opinnaytetyohon ettda omaan sairastumiseeni liittyi vahvasti epa-
tietoisuus. Autoetnografia soveltui hyvin taman tutkimuksen tutkimusmenetel-
maksi, koska sen avulla oli mahdollista luoda laajempaa ymmarrysta kaikille
uudesta sairaudesta, sen vaikutuksista yksilolle ja yhteiskunnalle seka yhteis-
kunnassamme vallitsevista asenteista. Lisaksi menetelman avulla oli mahdol-
lista hyodyntaa kokemustutkimuksella tuotettua kokemustietoa. Naista syista
autoetnografia soveltui hyvin tdman tutkimuksen tutkimusmenetel-
maksi. Koska opinnaytetyoni aihe oli minulle henkilokohtaisesti tarkea, niin ha-
lusin etsia long covidista ajantasaista tietoa seka lukea muiden sairastuneiden
kokemuksista. Minulla oli my0s tarve edistaa long covidiin sairastuneiden yh-
denmukaisia sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita ja long covidiin sairastu-

neiden elamanlaatua.

Long covidista tuli lisda uutta tutkimustietoa ja uusia lahteita koko tutkimuspro-
sessin ajan, mika teetti tutkijalle paljon tyota. Jouduin muun muassa rajaa-
maan tyota yha uudestaan. Tutkijana minun piti koko ajan pysya ajan tasalla
siitd, mita long covidista tiedetaan nyt. Lisaantyneen aineiston rajaaminen ai-
heutti haasteita ja analysointi vei taman vuoksi myos paljon aikaa. Analysointia
tapahtui koko opinnaytetydn prosessin ajan, mika on nahtavissa myos paiva-
kirjamerkinnoistani. Analysoin omia kokemuksiani paivittain seka tiedostamat-
tani etta tiedostaen. Tyon rajaaminen oli haastavaa muun muassa siksi, etta
jouduin odottamaan joitakin asioita, tutkimuksia ja tuloksia, jotka koin oleelli-
sina taman tyon kannalta. Tata raporttia kirjoittaessani jo tiedan, etta on tullut
uutta tutkimustietoa, jota en voi enaa hyddyntaa tassa tutkimuksessa, koska
johonkin tutkijan on vain rajattava tutkimusaineistonsa. Tama kuvastaa sita,
kuinka long covid on uusi sairaus kaikille, kuinka vahan siita viela tiedetaan,
kuinka osa tutkimustiedosta tai hypoteeseista on jo todettu vaaraksi ja vanhen-

tuneeksi tiedoksi tamankin tutkimusprosessin aikana.
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Koska tassa tutkimusmenetelmassa tuotin myods tutkimusaineiston tutkitta-
vaan muotoon, niin tyota oli ennakoitua enemman. Kirjoitin ensin kasin kirjoit-
tamani paivakirjatekstin sahkdiseen muotoon, jotta pystyin analysoimaan teks-
teja paremmin. Tama vei todella paljon aikaa. Jalkikateen on helppoa kyseen-
alaistaa sita, miksi en ollut kirjoittanut paivakirjaa suoraan sahkodiseen muo-
toon. Lopullisen raportin esittamistapa vaati minulta myos ylimaaraista tyota
lukemattomia tunteja ja yli sadan sivun poistamista tiivistamalla kirjoittamaani
tekstia. Olisinpa heti kirjoitustyoni alussa oivaltanut parhaimman tavan esittaa

saamani tulokset.

Raporttia kirjoittaessani jouduin neutralisoimaan kirjoittamaani tekstia. En kui-
tenkaan halunnut pelkistaa tekstia liikaa, jotta en tekisi vaaryytta kokemuksil-
leni. Kirjoittamiani paivakirjateksteja ei ollut tarkoitus julkaista sellaisenaan,
koska olin kirjoittanut paivakirjaa ensisijaisesti itseani varten ja suurten tuntei-
den vallassa. Ymmarran, etta raportointityyli voi vaikuttaa siihen, kuinka tutkija
onnistuu luomaan kokonaisvaltaista ymmarrysta tutkimastaan ilmiosta ja ko-
kemuksesta eettisesti, luotettavasti ja rehellisesti. Olin kuitenkin ymmartanyt,
etta autoetnografista tutkimusta voi kirjoittaa poikkeavalla tyylilla, joka autoet-
nografian ulkopuolella voi olla kyseenalaista. (Uotinen, n.d.). Tasta syysta kir-
joittamastani tekstista voi hetkittdin nakya vield omat tunteeni, jotka joku voi
kokea provosoivana, jos kirjoittamaani tekstia verrataan muiden tutkimusme-
netelmien kirjoitustyyleihin. Pohdin, etta tatakin asiaa voi tarkastella ja arvioida
eri nakokulmista. Joku voi arvostaa kielikuvien avulla luotua rehellista tekstia,
jossa omaa kokemusta ei ole liikaa pelkistetty ja ilmiota koskevista omista ko-
kemuksista on uskallettu luoda rehellinen ja aito kuvaus. Joku taas voi kokea
poikkeavan kirjoitustyylin epaluotettavana ja pohtia sita, kuinka luotettavana
kokemustutkimuksesta saatuja tuloksia voidaan pitaa.

Pitkaan kestanyt kirjoitusprosessi auttoi kuitenkin oivaltamaan, ettd vaikka
omat yksityiset kokemukseni eivat prosessin aikana muuttuneet, niin niiden
merkityssuhteet taman long covid ilmion ymparilla muuttuivat. Lisaksi koke-
musteni merkitys minulle itselle muuttui, kun oma ymmarrykseni laajentui. Oi-
valsin, etta tuottamani tutkimustieto oli minulle merkityksellisempaa kuin omat

yksilOlliset kokemukseni. Talla oivalluksella oli myds merkitysta sille, kuinka
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toin esiin omia kokemuksiani ja valokuviani long covid-oireista lopullisessa ra-
portissa. Tutkimusprosessin aikana minulle kristallisoitui taman opinnaytetyon
tarkoitus. Opinnaytetyoni tarkoitus on, etta siita saatavaa kokemustietoa hyo-
dynnetdan long covidiin sairastuneiden hyvinvointipalveluiden kehittamis-
tyossa. Tulokset saivat minut nakemaan laajemmassa kuvassa, niita ilmidita
ja uhkia, joita long covidiin nyt liittyy. Oman ymmarryksen laajentumisen koen
merkitykselliseksi, koska nyt pystyn niin ihmisena kuin asiantuntijana tietoisesti
kiinnittdmaan huomiotani niihin epakohtiin, joita long covid ilmidon liittyy. Vasta
tietoisena voi pyrkia edistamaan, kehittamaan tai parantamaan long covidiin

sairastuneiden hyvinvointipalveluita.

Tassa kokemustutkimuksessa olen mahdollistanut @anen antamisen omille yk-
silollisille kokemuksilleni, mutta huomioinut myds muiden kokemukset aineis-
toa analysoidessani ja siita tulkintoja muodostaessani. Taman tutkimuksen tar-
koituksena ja tavoitteena oli tuottaa vastauksia esitettyihin tutkimuskysymyk-
siin ja kehitystehtaviin. Tassa tutkimuksessa tulee rehellisesti ja avoimesti na-
kyviin tutkijan positio tutkimukseen, tutkijan itsereflektio, ndkdkulmat ja kon-

teksti, jossa aineistoa on tuotettu ja keratty.

Koin, etta autoetnografia menetelmana soveltui erityisen hyvin tahan tutkimuk-
seen, koska aihe oli herkka ja tutkimuksessa kasiteltiin arkaluonteisia terveys-
tietoja ja sairastumista long covidiin. Lisaksi long covidiin sairastuneiden koke-
muksista, hoitoon paasysta tai yhteiskuntamme long covid-asenteista ei viela
tutkimusta aloittaessani [0ytynyt kotimaista tutkimustietoa. Tienarin ja Ki-
riakoksen mukaan kirjoittaminen on keskeisin osa autoetnografista tutkimusta.
(Tienari & Kiriakos, 2020, s.292). Tassa tutkimuksessa tutkimusaineisto on

tuotettu suurelta osin tutkijan kirjoittamista paivakirjoista.

Autoetnografiassa kirjoittaminen ja reflektoiminen on keskeista. Tienari & Ki-
riakos Kirjoittavat, etta kirjoittaminen on autoetnografiatutkimuksessa prosessi
seka sen lopputulos. Prosessilla he tarkoittavat tassa juuri tapaa tuottaa ana-
lysoitavaa materiaalia (Tienari & Kiriakos, 2020, s. 293). Paivakirjani ja valo-
kuvani ovat olleet osa tutkimusprosessiani, ja niiden avulla olen tarkastellut

tutkijana kokemuksiani ja tunteitani ja tehnyt niista havaintoja. Autoetnografian
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uskottavuutta tulee arvioida sen kautta, miten se pystyy teoreettisin yleistyksin
tarjoamaan "uutta” tietoa jostakin organisatorisesta, sosiaalisesta tai kulttuuri-
sesta ilmiosta (Tienari & Kiriakos, 2020, s.285).

9.2 Taman tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tarinallistin, Kkirjoitin, sanallistin ja tuotin elavaa tekstia seka reflektoin ja ana-
lysoin omia kokemuksiani ja kokemustietoani long covidista tutkittavaan muo-
toon. Tulkitsin syvallisesti kuvailemiani kokemuksiani aineistoa peilaamalla, ja
arvioimalla omia kokemuksiani ymparoivaan kulttuuriin ja muiden long covidiin
sairastuneiden kokemusten sekda muiden tutkijoiden tekstien kanssa. Olen
kertonut rehellisesti oman tarinani ja kokemukseni tassa raportissa ja perus-
tellut tutkimusaineiston pohjalta tehdyt tulkintani. Kaymani vuoropuhelu, ref-
lektointi ja omien kokemusteni peilaaminen lehtijuttuihin ja muihin tutkimustu-
loksiin ja koko tutkimusprosessi auttoivat minua ymmartamaan ja merkityksel-
listdmaan omia kokemuksiani uudella tavalla taman autoetnografisen tutki-

mustavan avulla.

Autoetnografiassa tutkimuksen toistettavuus eli reliabiliteetti on mahdoton teh-
tava, koska tutkijan tarina on hanen omakohtainen kokemuksensa hanen ela-
mansa kontekstissaan. Sen sijaan se miten tarinat ja tieto on keratty ja miten
aineistoa on tulkittu ja analysoitu seka mita tutkimusmenetelmia tutkimuksessa
on kaytetty, voidaan toistaa. Taman tutkimuksen luotettavuutta on lisannyt pai-
vakirjatekstini, koska olen voinut palata kokemuksiini myods jalkeenpain, enka
ole ollut vain oman muistini varassa. Autoetnografisen tutkimuksen tutkimus-
tuloksia ei voida yleistaa ja siitd syysta sita voidaan kritisoida. Kuitenkin tasta
tutkimuksesta saatua kokemustietoa voidaan vertailla jo olemassa olevaan tie-
toon ja muiden long covidiin sairastuneiden kokemuksiin. Taman teorian poh-
jalta tasta tutkimuksesta saatu kokemustieto voi olla siirrettavissa ja hyddyn-

nettavissa.

Aineistostani ei 10ytynyt selviytymistarinoita, joissa long covidiin sairastunut

olisi  kertonut toipuneensa siihen kuntoon, missa oli ennen
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sairastumistaan. Pohdin media-aineistoni luonnetta ja sitéd oliko se jotenkin
vaaristynyt. Paadyin kuitenkin siihen, etta koska long covidiin on liittynyt niin
paljon erilaisia kummallisia oireita, epaselvyytta ja inhimillista karsimysta, niin
media-aineistoni kuvaa rehellisesti ja kaunistelematta sita, mita long covidin
vaikeampaan muotoon sairastuneet ovat kokeneet. Ehka aineiston keruuni ai-
kaan lehtijuttuihin ei ollut I0ytynyt tai valittu sellaisia haastateltavia, jotka olisi-
vat kokeneet toipuneensa long covidista? Taman tutkimuksen luotettavuutta ja
uskottavuutta lisda myos se, etta olen ollut itsekriittinen reflektoidessani omaa
toimintaani tutkijana. Tama tutkimus tuotti omia kokemuksiani merkittavampaa
siirrettavissa olevaa kokemustietoa, jota voidaan hyddyntaa esimerkiksi long

covid hyvinvointipalveluja kehitettaessa.

Autoetnografisessa tutkimustavassa tutkijalla ei ole samanlaista valta-asemaa
kuin muissa tutkimustavoissa. Muissa tutkimuksissa tutkijalla on aina valta va-
lita se, mista tulokulmasta han haluaa asiakkaan kokemuksia tutkia, mita ky-
symyksia Kysya, ja mihin suuntaan han haluaa asiakkaan vastauksia johda-
tella. Kysymykseen siita, tuleeko tutkimus olemaan luotettava, vastaa tutkijan
etiikka, moraali, kasitys oikeasta ja vaarasta seka tutkijan toimintatavat, valin-
nat ja perustelut tutkimusprosessin aikana. Tutkijalla on aina vastuu tiedon
tuottamisesta, huolimatta siitéd mita tutkimusmenetelmaa han tutkimuksessaan
on kayttanyt. Tavoitteenani oli elaytya, havainnollistaa ja havahduttaa lukija

omalla aidolla tarinallani.

Olen kasitellyt ja sailyttanyt tutkimusaineistoa tietoturvallisesti ja tietosuojan
mukaisesti. Tutkimuksessa on suojattu itseni ja muiden tutkimukseen liittyvien
henkildiden ja organisaatioiden tunnistettavuutta ja oikeuksia. Henkilotietoja
on koodaamalla pseudonymisoitu ja anonymisoitu yleiselle tasolle niin, etta
henkiloitd tai organisaatioita ei voida tunnistaa. Tutkimuksessa on esitetty
myds muiden long covidiin sairastuneiden kokemuksia tavoitteena tuoda vuo-
rovaikutusta ja erilaisia nakdkulmia omieni lisaksi. Vahvan teoreettisen viiteke-
hyksen, kontekstualisoinnin ja tarinallistamisen keinoin lisasin taman autoet-
nografisen tutkimuksen uskottavuutta ja onnistuin tutkimusprosessin aikana
myds siten I0ytamaan yksityisistd kokemuksistani siirrettavissa olevaa tie-

toa. Media-aineiston kayttdminen tutkimuksessani lisasi tutkimustulosteni
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luotettavuutta, koska pystyin sen avulla peilaamaan omia kokemuksiani mui-

den Suomessa long covidiin sairastuneiden kokemuksiin.

Arvioin ennen tutkimuksen aloittamista tutkimusmenetelman soveltuvuutta,
omaa positiotani tutkimuksessa seka sita, miten altistan itseni ja laheiseni ar-
vostelulle ja kritiikile tutkimuksen autoetnografisen lahestymistavan
kautta. Olen tuonut avoimesti esille oman positioni tahan tutkimukseen, enka
ole yrittanyt tietoisesti johtaa ketaan harhaan tutkimuksellani. Omien kokemus-
teni lisaksi olen viitannut olemassa olevaan kirjallisuuteen ja tutkittuun tietoon
kirkastaakseni autoetnografisia valintojani, ja selventaakseni long covidiin liit-
tyvia asenteita ja kasityksia yhteiskunnassamme. Tama mielestani lisda tutki-
muksen luotettavuutta ja laatua, ja samalla kuvastaa sita eettista tutkimusta-

paa, joka tahan tutkimukseen liittyy.

Tutkimuksen eettisyytta lisaa se, etta olen omien kokemusteni lisdksi tuonut
esille long covidin sosiokulttuurista merkitysta tassa ajassa. Nain toimimalla
olen pyrkinyt ymmartamaan tutkittavaa ilmiota ja tuottamaan teoreettisia ku-
vauksia ilmiosta, josta ei ole viela aikaisempaa tietoa ollut olemassa. Kokemus
on aina subjektiivinen, joten lahtokohtaisesti sita tai sen merkitysta kokijan ela-
massa ei pitaisi epailla tai kyseenalaistaa. Sairastuessani covid-19 virukseen
Suomessa vaikuttivat koronasuosituksiin ja saadoksiin poikkeustila. Kansa-
laisten keskuudessa vallitsivat tuolloin huoli, ahdistus, epatietoisuus, epatoivo
ja toivo, tautiin liittyva stigma ja vaihtuvat ohjeet. Jotta voi ymmartaa nykyi-

syytta on tutkittava myds menneisyytta.

Noudatin hyvan tieteellisen kdytdannén mukaisia eettisia pelisdantdéja (HTK).
Toimin koko tutkimusprosessin lapi rehellisesti, vastuullisesti ja noudatin oi-
keita toimintatapoja tutkimuksen tekemisessa. Tein kaikkien osapuolien
kanssa opinnaytetydsopimuksen ja valitin opinnaytetydni ohjaajan yhteystie-
dot toimeksiantajalleni. Kaytin luotettavia lahteita, lainasin lahteita asianmukai-
sesti, ja dokumentoin tutkimusaineiston ja -prosessin niin hyvin, etta tyoni lop-
putulos on luotettava. Tulkitsin tutkimusaineistoa eettisesti oikein, niin, etta
tydni lopputulokset ja paatelmat ovat luotettavia. Lopullinen tydni kasitellaan

plagioinnin estamiseksi Turnitin-tarkistusohjelmalla, ennen tyon lopullista
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arviointia ja julkaisua Theseus-tietokannassa (Satakunnan ammattikorkea-

koulu, 2022; Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2023).

Koska pyrin toimimaan tutkijana erittain huolellisesti, avoimesti ja rehellisesti
koko tutkimusprosessin ajan, on tutkimus luotettava (validi). Koska yksildiden
kokemukset eivat koskaan taysin vastaa toisiaan, ei taysin yleista tietoa koke-
muksista voida saavuttaa. Samankaltaisuutta voi l10ytya (Toikkanen & Virta-
nen, 2018, s.66). Tiedostan, ettd yksikaan tutkija ei pysty kokonaan irrotta-
maan ja etaannyttamaan itseaan tutkimuksen tulkinnasta ja kaikista valin-
noista, joita han tutkimuksen aikana tekee. Tutkija merkityksellistaa tekemiaan
havaintojaan enemman tai vahemman aina oman maailmankuvansa, ihmiska-
sityksensa ja elamantilanteensa kautta. Ajattelen siis kaikista tutkijoista sa-
malla lailla. Autoetnografisessa kokemustutkimuksessa tutkijan on viela vaike-

ampaa etaannyttaa itseaan taysin tutkimuksen eri vaiheissa.

lloitsen tassa autoetnografisessa tutkimustavassa siita, etta en voi tutkijana
loukata ketaan tutkimukseen osallistujaa silla, etta tulkitsisin hanen kokemuk-
siaan hanen mielestaan vaarin. lloitsen siita, etta voin hyddyntaa omia koke-
muksiani muiden long covidiin sairastuneiden hyvaksi, ja sita kautta merkityk-
sellistamaan itselleni kaikenlaiset kokemukseni. Minulle on tarkeaa, etta nain
toimimalla myos kukaan muu tutkija ei voi tulkita minun kokemuksiani minun
mielestani vaarin. Vain mina voin taysin ymmartaa kokemukseni oman ela-
mani kontekstissa, joten olen silloin paras tekemaan tulkintoja ja havaintoja

tasta tutkimusaineistosta.

9.3 Tama tutkimus on tarkea

Kokemustutkimuksella tuotettiin kokemustietoa Suomessa long covidiin sai-
rastuneen omakohtaisista sairastumis- ja kuntoutumiskokemuksista seka long
covidiin sairastuneen palvelunkayttajan palvelupolusta ja prosesseista
seka niiden puutteista sosiaali- ja terveyspalveluissa. Lisaksi tama autoetno-
grafisella tutkimusotteella toteutettu kokemustutkimus tuotti tietoa niista asen-

teista, joita long covidiin sairastuneet ovat kohdanneet yhteiskunnassamme.
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Tutkimus tuotti myds merkittavaa kayttajalahtoista kokemustietoa siita, miten
long covidiin sairastuneiden hyvinvointipalveluita tulisi kehittaa. Lisaksi tutki-
mus tuotti tietoa siitd, mitd muita ilmidita long covidiin liittyy, kuten: vallitseva
asenneilmapiiri, stigma, eriarvoisuus, kohtaamattomuus terveydenhuollossa ja

siten myos syrjaytymisen uhka.

Suomessa Long covid-ilmioon on liittynyt naihin paiviin asenne- ja toimintakult-
tuuri, jossa long covidiin sairastuneita on joko tiedostamatta tai tiedostaen
eriarvoistettu ja leimattu. Media-aineiston mukaan myos muilla long covidiin
sairastuneilla on ollut samankaltaisia kokemuksia kuin minulla. Useat long co-
vidiin sairastuneet ovat kokeneet huonoa kohtelua terveydenhuollossa ja va-
kuutusyhtidissa. Nama potilaat eivat ole kokeneet tulleensa uskotuksi ja ym-
marretyksi kummallisten oireidensa kanssa. Sairastuneet ovat kuvailleet, etta
heita tai heidan oireitaan on vahatelty ja heidat on jatetty yksin ilman tukea ja

hoitoa.

Yhteiskunnassamme vallitseva asenneilmapiiri, leimaaminen, eriarvoistami-
nen ja eriarvoisuus, long covidiin sairastuneiden huono kohtelu terveydenhuol-
lossa, vertaistuen puute ja moninaiset kummalliset oireet linkittyvat kokemuk-
seni ja tulkintani mukaan toinen toisiinsa. Yhteiskunnassamme vallitseva
asenneilmapiiri leimaa ja vaikuttaa myos terveydenhuollon henkilostoon seka
siihen, kuinka he kohtaavat long covidiin sairastuneita ja miten sairastuneet
ovat paasseet hoidon piiriin. Moninaisten kummallisten oireiden vuoksi long
covidiin sairastuneiden oireita ei ole uskottu tai niitd on vahatelty ja pidetty
psyykkisina ja toiminnallisina. Tasta on syntynyt kohtaamattomuutta, tarve
tulla kuulluksi ja ymmarretyksi ja sen vuoksi tarve vertaistuelle. Leimaaminen
ja eriarvoistaminen ovat rajoittaneet yhdenvertaista oikeutta saada laadukasta

ja hyvaa hoitoa ja kuntoutusta.

Kapea-alainen ja stereotyyppinen tapa kertoa long covidista, sen oireista ja
sairastuneista leimaa long covidiin sairastuneita. Yhteiskunnassamme on va-
hatelty long covidiin sairastuneiden oireita ja tuen ja hoidon tarvetta. Suo-
messa long covidin hoito on pirstaloitunutta, hoidosta on puuttunut suunnitel-

mallisuus ja seuranta, seka sairastuneilta kunnollinen kuntoutussuunnitelma.
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Suomessa hoidoksi on suositeltu positiivista ajattelua, vaikka sen vaikuttavuu-
desta ei viela ole riittavaa nayttoa. Pohdin, kuinka eettista asiantuntijoiden ja
ladkareiden on suositella long covidiin sairastuneelle hoidoksi positiivista ajat-
telua, kun siita ei ole viela tutkimusnayttéa? Mihin muuhun kuin omaan mieli-
piteeseen tallainen suositus perustuu? Suomessa mikaan organisaatio ei
nayta ottavan long covidin hoidosta ja sen organisoimisesta, johtamisesta ja
kehittamisesta vastuuta. Tietoisuus long covidiin liittyvista ilmidista vaatii eri
organisaatioita toimimaan nopeasti ja kehittdmaan long covidiin sairastunei-

den hyvinvointipalveluita heti.

Autoetnografinen tutkimusote tuotti tassa tutkimuksessa uutta tietoa mennei-
syyden ja tdaman ajan asenteista yhteiskunnassamme, terveys- ja hyvinvoin-
tieroista ja palveluiden kehittamisen tarpeista, joita long covidiin sairastuneet
kipeasti tarvitsevat nyt ja tulevaisuudessa. Lisaksi tama tutkimus tuotti omista
Long covid kokemuksistani tutkimustietoa. Long covidiin sairastuneet tulee
huomioida ja tunnistaa strategiatasolla niin sosiaali- ja terveysministeriossa

kuin uusilla hyvinvointialueilla.

Long covidiin sairastuminen vaikuttaa ja koskettaa sairastuneen koko perhetta
ja lahiymparistéa. Laheisten tulisi saada psykososiaalista tukea ja tietoa long
covidista, jotta he ymmartaisivat paremmin long covidiin sairastuneita. Long
covidiin sairastuneiden kuntoutus- ja etuusasiat pitdéad myos saada jarjestettya,
koska nyt vaarassa on, etta long covidiin sairastunut syrjaytyy, jaa avun ulko-
puolelle ja ilman yhteiskunnan tukia. Jos sairastunut ei pysty palaamaan tyo-
elamaan, niin siita syntyvat talousongelmat vaikuttavat hanen koko perhee-

seensa. Palveluita ei pitaisi joutua itse etsimaan ja hakemaan.

Long covidista on viela vahan tietoa, koska se on uusi sairaus, siksi kukaan ei
viela tieda sen kaikkia vaikutuksia yksiloon, yhteiskuntaan ja koko maailmaan.
Juuri tasta syysta, nyt pitaisi kuunnella tarkalla korvalla sita hiljaista tietoa, jota
nyt on olemassa; Long covidiin sairastuneiden kokemustietoa yhdessa nayt-
téon perustuvan tutkimustiedon kanssa. Hyvinvointialueiden tulisi kehittaa
long covidiin, krooniseen kipuun ja harvinaissairauksiin sairastuneiden hyvin-

vointipalveluita. Asiakkaat eli long covid kuntoutujat tulisi ottaa mukaan



86

kehittamistyohon, jotta ammattilaisten asiakasymmarrys lisdantyisi naista sai-
rauksista ja sairastuneiden hoito- ja kuntoutustarpeista. Long covid kuntoutujat
tulisi ottaa tyoryhmiin ja palavereihin, joissa heidan palvelujaan halutaan ke-
hittda. He ovat oman sairautensa kokemusasiantuntijoita, joiden kokemustie-
toa tulisi arvostaa ja osata hyodyntaa heita koskevia palveluja suunniteltaessa

ja kehitettaessa.

9.4 Jatkotutkimusaiheet

Long covidista kertyneen uuden tiedon lisaantyessa ja paivittyessa olisi suosi-
teltavaa, etta jatkossa tutkitaan myos muilla tutkimusmenetelmilla long covidiin
sairastuneiden omia kokemuksia ja yhteiskunnassamme vallitsevia asenteita
liittyen long covid ilmiéon. Nain saataisiin tuotettua tietoa riittavan suurella
otannalla. Lisaksi olisi suositeltavaa tutkia myos muilla tutkimusmenetelmilla
long covidiin sairastuneiden suomalaisten asiakaskokemuksia sote-palvelui-
den palveluidenkayttdjina, ja tutkia sita, miten palveluiden kayttajien kokemus-
ten mukaan long covid hyvinvointipalveluita tulisi jatkossa kehittaa. Lahitule-
vaisuudessa olisi suositeltavaa tutkia myos sita, muuttuvatko yhteiskunnas-

samme vallitsevat asenteet ja ilmapiiri long covidista tiedon lisaantyessa.

Erilaisilla tutkimusmenetelmilla tuotettu tieto voisi rikastuttaa ja laajentaa kaik-
kien ymmarrysta siita, mita kaikkea long covid ilmidon liittyy. Lisaksi tutkimus-
tulosten luotettavuutta voisi lisata se, etta aiheesta loytyisi enemman koti-
maista tutkimustietoa. Olisi myds hyva tutkia lisaa sita, millainen asenneilma-
piiri muissa maissa vallitsee long covidiin liittyen. Tassa aineistolahtdisessa
laadullisessa tutkimuksessa eettisesti tuottamani tutkimustulokset perustuvat
aineiston huolelliseen kasittelyyn ja sisallonanalyysiin seka omiin tulkintoihini
omista kokemuksistani. Tutkijalla on aina valta tutkimusmenetelmasta riippu-
matta valita, mitd havaintoja han nostaa esiin tai pitdd merkityksellisina tutki-

muksen kannalta.
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9.5 Oma oppimiskokemus opinnaytetydprosessin aikana

Koin useita oivalluksia opinnaytetyoprosessin aikana liittyen tutkimuksen ra-
jaukseen, laajan aineiston kasittelemiseen, sisallonanalyysin menetelmiin ja
raportin rakenteen tydstamiseen. Oma tydskentelyni tutkijana parani prosessin
aikana. Koin, etta omaa oppimista tukivat tahan tutkintoon liittyvat aiemmin
suoritetut opintojaksot, opinnaytetyoni ohjaus, yhteiset opinnaytetydseminaa-
rit, itsereflektointi, kyky ottaa vastaan saamiani kehitysehdotuksia, seka taito
etsia luotettavaa tietoa. Omien kokemusten peilaaminen ja vuorovaikutus pro-
sessin aikana muiden ihnmisten kanssa laajensivat myos omaa ymmarrystani
ja avasivat silmani ilmidille, jotka liittyvat long covidiin, mutta joita ei haluta
nahda tai niita ei nahda. Koen, etta opinnaytetydprosessin aikana minulle ker-
tyi erityisosaamista ja asiantuntijuutta long covidista, jollaista minulla ei ollut

viela ollut kokemusasiantuntijana.

Oma epamaarainen pahaolo ja turhautuminen siita, miten huonosti olen koke-
nut tulleeni kohdatuksi terveydenhuollossa, jasentyi opinnaytetyoprosessin ai-
kana yllattaen tutkimustuloksiksi ja kokemustiedoksi. Tama avasi myos omat
silmani niille ilmidille, jotka tdhan sairauteen oleellisesti liittyvat, ja joita en ai-
kaisemmin ollut kunnolla tiedostanut. Tata opinnaytetyota tehdessani opin
oman kokemukseni kautta kuinka ty6las ja vaativa autoetnografinen tutkimus-
menetelma on, ja opin arvostamaan taman menetelman avulla tuotettua tietoa.
Opin myo0s, ettd opinnaytetydsuunnitelma on suunnitelma, joka ohjaa ja antaa
raamit varsinaiselle opinnaytetyolle, mutta suunnitelmaa tarkeampaa on osata
muuttaa tarvittaessa suunnitelmaansa. Tahan oppimiskokemukseen liittyi it-
sensa johtamisen taidot ja ymmarrys jakaa voimavaransa niin, etta oma tyo-
hyvinvointi ei vaarantunut. Kenenkaan maailma ei kaatunut siita, etta opinnay-

tetyd valmistui hieman suunniteltua myéhemmin.

Opinnaytetydprosessin raportoinnissa koin aluksi haastavaksi ilmasta ja ker-
toa asioista niin, ettd pystyn seka suojelemaan kaikkien anonymiteettia, etta
kertomaan ja kuvailemaan sita, mita olen oikeasti kokenut long covidiin sairas-
tuneena yksilona ja palveluiden kayttajana. Tiedostan, ettd minua hoitaneet

laakarit saattavat tunnistaa tasta raportista itsensa, jos muistavat hoitaneensa
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minua. Olen kuitenkin pyrkinyt suojelemaan kaikkien anonymiteettia, ja tutki-

mukseni tarkoitus on ollut tuottaa uutta tietoa, ei loukata ketaan tarkoituksella.

OpinnaytetyOprosessin aikana tein myds oivalluksia liittyen omiin kokemuksiini
ja niiden merkitys itselleni muuttui tutkimusprosessin aikana. Talla oli merki-
tysta siihen, kuinka lopulta paadyin esittamaan asiat tassa raportissa. Omat
valokuvat olivat olleet minun "todistusaineistoni” koetuista kehollisista muutok-
sista, joita olin kokenut covid-19-tautiin sairastuessani. Tutkimusaineistoa ana-
lysoidessani tutkijan roolissa ne saivat aiempaa syvallisemman merkityksen.
Ymmarsin, kuinka oleellisesti tahan sairauteen kuului tarve tulla ymmarretyksi
ja uskotuksi, ja sita olin yrittanyt, esitellessani kuvia niin laheisille kuin |aaka-
reille. Ymmarsin kuitenkin, ettd taman tutkimuksen kannalta ei ollut oleellista,
etta esittelisin tassa raportissa valokuvien avulla kaikkia kokemiani kehollisia
muutoksia ja -oireita. Aineistoa analysoidessani ymmarsin, etta tama autoet-
nografinen kokemustutkimus tuo arvokasta kokemustietoa long covidiin sai-
rastumisestani, sen vaikutuksista tyo- ja toimintakykyyni seka elamanlaatuuni
ja koettuun hyvinvointiini. Lisaksi tama tutkimus tuo tietoa talla hetkella yhteis-
kunnassamme vallitsevista long covidiin liittyvista asenteista, seka sellaisista
epakohdista sosiaali- ja terveydenhuollossamme ja hyvinvointipalveluis-
samme, jotka kaipaavat kipeasti kehittdmista. Surukseni ymmarran, etta long
covidiin liittyy edelleen vahvasti myos tarve kuulua "tavallisten sairaiden jouk-

koon”.

Jotkut toimintaymparistostani ajattelivat, etta opinnaytetyoni long covidista ja
omien kokemuksieni tutkiminen voisi olla minulle terapeuttista. Opinnaytetyoni
tarkoitus ei koskaan ollut terapoida itseani. En myoskaan kokenut oman koke-
muksen tutkimista terapeuttiseksi. Oman kokemuksen tutkiminen, tutkimusai-

neiston tuottaminen ja tutkiminen vaativat kovaa tyota.

Tutkimuksen tuloksia ja kokemustietoa hyddynnettiin siten, etta esitin rapor-
tissa erilaisia kehittamisehdotuksia ja -toimenpiteita, joiden avulla long covidiin
sairastuneiden hyvinvointipalveluita voitaisiin kehittaa nyt ja tulevaisuudessa.
Long covid hoitoa- ja kuntoutusta tulisi ehdotukseni mukaan kehittaa asiakas-

lahtdisesti, jossa hydodynnetaan palveluiden kayttajien nakokulmia palveluiden
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muotoilussa ja kehittdmisessa. Sairastuneiden syrjaytymisen, eriarvoistami-
sen ja stigman ehkaisemiseksi ja vahentamiseksi tarvitaan tiedolla johtamista:
ajantasaista tietoa ja systemaattista tiedottamista long covidista. Terveys- ja
hyvinvointieroja seka epaoikeudenmukaisuutta pitaa kaikin tavoin yrittaa en-
naltaehkaista. Toivottu tulevaisuus olisi sellainen, jossa jokainen long covidiin

sairastunut saisi tarvitsemaansa hyvaa ja laadukasta tukea ja hoitoa.

Tama tutkimus toi omakohtaista tietoa long covidiin sairastumisestani; siita
milta tuntui sairastua, olla hoidossa ja kuntoutua. Lisaksi tama tutkimus toi ko-
kemustietoa omasta yksilollisesta hoitopolustani palvelujarjesteimassamme.
Tama tutkimus toi myos kokemus- ja tutkimustietoa taman ajan ihmisten asen-
teista ja siita asenneymparistosta, jossa long covidiin sairastuneet nyt elavat
ja toimivat seka taman ajan sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmasta
ja sen puutteista, koskien long covid potilaita ja heidan hoitoaan ja kuntoutus-
taan. Tama tutkimus antaa oman kokemukseni mukaisen kulttuurillisen ja yh-
teiskunnallisen kehyksen taman ajan long covid ilmidlle. Tama tutkimus vas-
tasi sille asetettuihin tutkimuskysymyksiin ja tehtaviin. Tutkimuksen raportissa
on esitetty myds kehittamisehdotuksia long covid potilaiden ja kuntoutujien hy-
vinvointipalveluiden kehittdmistyohon, jotka ovat syntyneet tutkijan omista ko-
kemuksista. Se kuinka tasta tutkimuksesta saatua tietoa, kokemustietoa hyo-
dynnetaan jaa long covidiin sairastuneiden hyvinvointipalveluista vastaavien
paattgjien, rahoituksista paattavien, kehitystyosta vastaavien henkildiden ja
palveluita tuottavien eri tahojen vastuulle. Tuotettua tietoa voidaan hyodyntaa
eri tasoilla niin sosiaali- ja terveysministeridssa kuin myos jokaisen kansalai-
sen omassa toiminnassa, asiantuntijoiden ja median tavassa tiedottaa ja ker-

toa long covidista. Valmis raportti on kaikkien hyodynnettavissa.
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LIITE 1: TAULUKKO OPINNAYTETYON TULOKSISTA

Taulukko opinnaytetyon tuloksista.

Yhteiskunnassamme vallitseva
asenneilmapiiri ja vahattelykult-
tuuri

Taman paateeman alle olin tiivista-
nyt ja nimennyt tutkimusaineistossa
usein toistuneet havaintoyksikot:
stigma, kohtaamattomuus tervey-
denhuollossa, vahattely, heitteille-
jatto, eriarvoisuus, laakarit erimieli-
sia siitd onko Long Covid sairaus vai
ei.

Stigma, stigmatisoiminen, stig-
matisoituminen

Taman paateeman alle olin tiivista-
nyt ja nimennyt tutkimusaineistossa
usein toistuneet havaintoyksikot:
pelko, eristaminen, stereotypiat,
huoli omasta/sairastuneen tyollisty-
misesta liittyen long covid-diagnoo-
siin, viestinta, leimaaminen, yhteis-
kunnan asenteet, epatietoisuus,
epavarmuus, eriarvoisuus, tervey-
denhuollon ohjeistus kansalaisille
olla kuormittamatta terveydenhuol-
toa. Taman paateeman alle nimesin
aineistossa my0s kerran esiintyneen
havainnon: sote-alan ammattilaisen
hapean tunteen, jossa kuntoutuksen
ohjaajana tunsin hapeaa siita, etta
olisin tarvinnut ja kaivannut kuntou-
tusohjausta, vaikka olin itse kuntou-
tuksen ohjaaja AMK.

Long covidiin sairastuneen koh-
taaminen / kohtaamattomuus ter-
veydenhuollossa.

Taman paateeman alle olin tiivista-
nyt ja nimennyt tutkimusaineistossa
usein toistuneet havaintoyksikot: va-
hattely, pompottelu, ohittaminen, oi-
reiden oikeutus ja niiden todistelu ja
vakuuttelu, turhautuminen, kankea
palvelujarjestelma, sairastuneella
tarve tulla uskotuksi, kuulluksi, ym-
marretyksi, eriarvoistettu, jatetty yk-
sin, vaatinut sairastuneelta itseltaan
kohtuuttomasti omaa aktiivisuutta ja
voimavaroja.




99

Eriarvoisuus / Eriarvoistaminen

Taman paateeman alle olin tiivista-
nyt ja nimennyt tutkimusaineistossa
usein toistuneet havaintoyksikot: yh-
teiskunnassa vallitseva asenneilma-
piiri, stigma, pelko, huono kohtelu
terveydenhuollossa ja vakuutusyhti-
Oissa, eriarvoisuus paasta hoitoon ja
kuntoutukseen long covidiin sairas-
tuneiden kesken ja muiden sairastu-
neiden kanssa.

Moninaiset kummalliset oireet

Taman paateeman alle olin tiivista-
nyt ja nimennyt tutkimusaineistossa
usein toistuneet havaintoyksikot:
krooninen jatkuva kipu, hermosarky,
koronapaansarky, silma- ja kasvo-
sarky, tuntomuutokset; jaatymisen ja
polttamisen tunne, nivelkivut- ja
jaykkyydet, vaikeus kavella, li-
hasheikkous, iho-oireet, varpaat
vaihtavat varia valkoisesta-siniseen
ja punaiseen, aivosumu, muistin on-
gelmat, pitkittynyt yska, infernaali-
nen vasymys, rasituksen jalkeinen
vasymys ja oireiden pahentuminen,
sydamen tykytykset, rintarangan
kova kipu, varinalle, kosketukselle,
kuumalle ja kylmalle herkistyminen,
tauti sahaa ja aaltoilee. Useita eri oi-
reita samanaikaisesti. Oireet vaikut-
tavat sairastuneen koettuun tervey-
teen- ja hyvinvointiin, tyo- ja toimin-
takykyyn, elamanlaatuun, sosiaali-
siin suhteisiin kokonaisvaltaisesti.
Vaatii oman mielen ja kehon seka
toiminnan mukauttamista ja sopeu-
tumista kehon toiminnan muutoksiin,
niista seuranneisiin erilaisiin mene-
tyksiin ja luopumisiin. Inhimillinen
karsimys, huoli tyopaikasta, syrjay-
tymisesta ja omasta ja perheen toi-
meentulosta.
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Vertaistuen puute

Taman paateeman alle olin tiivista-
nyt ja nimennyt tutkimusaineistossa
usein toistuneet havaintoyksikot:
stigma, pelko, yhteiskunnan asen-
teet, eriarvoisuus, kaikki eivat toivu
entiselleen, jarjestelmassa jatetty
yksin, turvattomuus, kaikki oireet ei-
vat nay ulospain ja ole mitattavissa,
tarve tulla kuulluksi, uskotuksi ja ym-
marretyksi, tyo- ja toimintakyky ja
elama ennen ja jalkeen covidin.
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