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https://www.youtube.com/watch?v=fVoCJT-YRzk&t=16s
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Information pa
sve nSka linkarna!

Klicka pa

= Suomen laidketieteellinen ME/CFS-yhdistys/ Medicinska
foreningen for ME/CFS i Finland (pa svenska)

C Vad ar PEM?

C Vad ar Pacing?

C THL: Langvarig coronasjukdom, dvs. long covid

= Langtidscovid

C ME-foreningen — foreningen for Myalgisk Encefalomyelit

C Riksforbundet for ME-patienter
C Pacing och hjalp att hantera livet med ME/CFS

C Svenska Covidforeningen

C Vad &ar postcovid?



https://slme.fi/sv/framsida/
https://slme.fi/sv/framsida/
https://slme.fi/sv/vad-ar-pem/
https://slme.fi/sv/vad-ar-pacing/
https://thl.fi/sv/teman/infektionssjukdomar-och-vaccinationer/sjukdomar-och-bekampning/sjukdomar-och-sjukdomsalstrare-a-o/coronavirus-sars-cov-2/langvarig-coronasjukdom-dvs.-long-covid
https://rme.nu/
https://rme.nu/wp-content/uploads/2021/03/Svensk-oversattning-Pacing-and-Management-Guide_210302.pdf
https://covidforeningen.se/
https://covidforeningen.se/forskning-kunskap/om-postcovid/
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Sisalto

* Johdantoa aiheeseen
 Mika on PEM/PESE-oire?

* Omaseuranta

* Pacing-menetelma
» Sykeseurattu Pacing
e Asiakaskeissit

e Lisatietoa




Kuka mina olen?

Laura Mutanen
Fysioterapeutti
Coronaria, Tampere

Erikoistunut psykofyysiseen fysioterapiaan
seka my0s tules- ja neurologista osaamista.
Tapaan muun muassa asiakkaita, joilla

ME/CFS, Long Covid, pitkaaikaista kipua jne

Ollut mukana kehittamassa
moniammatillisia tydskentelymalleja

Luennoin muun muassa
moniammatillisuudesta, asiakkaan
kokonaisvaltaisesta kohtaamisesta

Intohimona asiakaslahtoinen ajattelutapa

Vapaa-ajallani viihdyn muun muassa
luonnossa!
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Luento perustuu

Long Covidin ja ME/CFS:n hoitosuosituksiin ja
uusimpaan tutkittuun tietoon PEM/PESE-oireen
hallinnasta pacing-menetelman ja
sykeseurannan avulla.




Johdanto
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m Uutiset  Areena  Urheilu  Valikko (&)

Uutiset Tuoreimmat venajan hyokkays Saa Kotimaa Ulkomaat

Koronavirus

Fysioterapeutti Paula lkavalko
kuntoutti itsedaan long covidista lahes Lue artikkeli
kaksi vuotta — kymmenet tuhannet taalts)
sairastuneet tarvitsevat erityista

kuntoutusta

- Koen, ettd olen nyt toipunut koronaa edeltdvaan tilaan. Se tietysti
jannittad, mita tapahtuu, kun saan seuraavan kerran koronatartunnan.

Tammikuussa 2021 joensuulaisen fysioterapeutti Paula lkdvalkon, 38,
vainti romahti akillisesti. Ikavalke huomasi clevansa totaalisen uupunut

tavalla, jota han ei ollut aiemmin kokenut. Pyykkikoneen pyoritys ajoi totaalilepoon

Yhtakkia neljan lapsen &iti pystyi tekemaan paivassa yhteensa vain noin Kuntoutuksen ammattilaisena Paula Ikavalko osasi kuunnella kehoaan ja
tunnin verran kevyita kotitdita eikd mikaan keskittymista vaativa mieltadn herkemmin kuin moni muu. Han alkoi rytmittaa toimiaan paivan
onnistunut voinnin perusteella.

Kehon kuntoutuksen han aloitti yksinkertaisilla venytyksilld ja
tuoliltanousemisharjoituksilla. Huomio- ja keskittymiskykya lkavalko
harjoitti kuuntelemalla &anikirjoja ja pelaamalla samaan aikaan
yksinkertaisia kannykkapeleja.

Jos Ikdvalko tyhjensi tiskikoneen kerralla, koko vartalo térisi kuin raskaan
liikuntasuorituksen jalkeen. Aivot ja kroppa olivat taysin tiltissa.

Alussa ylikuormittumista tapahtui usein. Yksi ylimaardinen
pyykkikoneellinen saattoi tarkoittaa totaalilepoa seuraavana paivana.

Fyysinen vointi alkoi palautua nopeammin kuin aivotoiminnan ongelmat.
Vappuna, noin nelja kuukautta sairastumisesta, Ikavalko jaksoi kavella
paivan aikana yhteensa viisi kilometria.


https://yle.fi/a/74-20009112?fbclid=IwAR2L4CUjq0Dp9z_qegvcD-xhiYi-N2Nx6YVw--r-VNgk7G1ID-WPYnzEbzQ
https://yle.fi/a/74-20009112?fbclid=IwAR2L4CUjq0Dp9z_qegvcD-xhiYi-N2Nx6YVw--r-VNgk7G1ID-WPYnzEbzQ
https://yle.fi/a/74-20009112?fbclid=IwAR2L4CUjq0Dp9z_qegvcD-xhiYi-N2Nx6YVw--r-VNgk7G1ID-WPYnzEbzQ

Vaikeasti sairaat

©Hanna Markkula

of

® Vaikeimmin sairaat tarvitsevat runsasta, jokapaivaista apua tai
ovat kaikissa ADL-toimissa tdysin avustettavia vuodepotilaita.

®  Tarvitsevat kotiin tarjottavia ymparivuorokautisen hoidon ja
hoivan palveluja seka apuvalineita ja ympariston
muokkaamista.

® Potilaalle ja hanta hoitaville opastetaan pacing-menetelma ja
kotiin pyritadn luomaan rauhallinen ymparisto, jossa rasitus-,
aisti- ja muut kuormitustekijat (valot, ddnet ym.) eivat pahenna
sairautta.

®  Lisdksi huolehditaan painehaavojen, kontraktuurien ja
osteoporoosin ehkaisystad seka riittavasta ravitsemuksesta.

®  Aktiivisia harjoitteita ei yleensa voida toteuttaa.

LISATIETOA!

Vaikean ME/CFS:n hoito, suomennettu suositus

Soveltuu myos vaikeaa Long Covidia sairastaville.

CDC 10.5.2024, Baraniuk 2024, Komulainen 2021, NICE 29.10.2021, Rowe 2017, Toepfner
2024, Montoya 2021, 2022

700"6? Stormm

an online jd//67

Niko, 32, elaa sangyn omana, kady vessassakin
vain kolmesti viikossa: "Minut nahdaan
elakeyhtiossani taysin tyokykyisena"

Lue
artikkeli
taalta!

ME/CFS:aa sairastava Niko tekee paivittain itselleen mieluisia asioita, kuten kuuntelee musiikkia.
Aiemmin harrastuksiin kuului myo6s koripallopelien katsominen koneelta, mutta se kavi lilan rankaksi.

JULKAISTU 25.12.2023 06:29
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https://www.aquietstorm.me/
https://www.aquietstorm.me/
https://www.aquietstorm.me/
https://www.mtvuutiset.fi/artikkeli/niko-23-elaa-sangyn-omana-kay-vessassakin-vain-kolmesti-viikossa-minut-nahdaan-elakeyhtiossani-taysin-tyokykyisena/8840738
https://www.mtvuutiset.fi/artikkeli/niko-23-elaa-sangyn-omana-kay-vessassakin-vain-kolmesti-viikossa-minut-nahdaan-elakeyhtiossani-taysin-tyokykyisena/8840738
https://www.mtvuutiset.fi/artikkeli/niko-23-elaa-sangyn-omana-kay-vessassakin-vain-kolmesti-viikossa-minut-nahdaan-elakeyhtiossani-taysin-tyokykyisena/8840738

Long COVID ja ME/CFS:

Hoitosuositukset, key points

SUOSITELLAAN

*  Moniammatillisuus, yksilollisyys, oireenmukaisuus, jaettu
paatoksenteko

* Saavutettavuus: vastaanotto + etdakontaktit + kotikdaynnit

* ICF: Suoritukset ja osallistuminen, arjessa selviytymisen
laaja-alainen tukeminen, realistiset tavoitteet

* ICF: Laaja-alainen kliininen tutkiminen ja haastattelu,
toimintakyvyn ja palvelu- ja tukitarpeen arviointi

* Pacing

* PEM: oireisiin mukautettu pacing, PEM-oireen
minimointi/ valttaminen

* Ei PEM: maltillinen paluu aktiivisuuteen
(nousujohteinen pacing)

* Psykologiset menetelmat: Supportiivinen, ei parantavana
* Pitkaaikainen hoitosuhde, seuranta, omahoidon ohjaus

* Tiedon antaminen, supportio, vertaistukeen ohjaaminen

BMJ 2018, SBU 2018, Nacul 2021, NIHR, NICE 2021/2, BMJ 2022, Parkin 2021, Duodecim 2021, NICE 2021/1, CDC 2021/1, Rowe 2017, 10M 2015, ICC 2011, Bateman 2020, 2021, Clin. Coal 2019, WHO

2022, CDC 2021/2, BMJ 2022, WPT 2021, Cardwell 2022, Herrera 2021, Iqwig 2023, Grach 2023
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ME/CFS>10kpl
LC>25kpl

El SUOSITELLA

GET, Graded exercise therapy, asteittain lisatty liikunta

* Eitule tarjota GET-tyyppisia
liikuntaharjoitteluohjelmia

CBT, Cognitive behavioural therapy, kognitiivinen
kayttaytymisterapia
* Eisairautta parantavana hoitona

Mitdaan menetelmaa parantavana

Menetelmia, jotka perustuvat oletukseen, etta oireet
johtuvat dekonditiosta, keskushermoston herkistymisesta,
sairaus- tai valttamiskayttaytymisesta tai kehon normaalien
viestien tulkitsemisesta uhkaaviksi.

Suositusten mukaan ahdistus, traumat tai oireisiin liittyva
huoli eivat nayttaydy keskeisina oireita yllapitavina tekijoina
eika ajatusmallien muokkaamista esiteta parannuskeinona.

11
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ME/CFS & Long COVID & nivelten
vliliikkuvuus

ME/CFS ja Long COVID: Tutkitusti
merkittavia yhtalaisyyksia patofysiologiassa
ja oireissa, myads eroja

* Valtaosalla Long COVID-potilaista = PEM (n. 70%)

¢ 100 % ME/CFS-potilaista = PEM

‘ A s Osalla (*27-58%) Long COVID-potilaista
e e Sy tayttyy 6 kk sairastamisen jalkeen ME/CFS:n

R il LSy . g . . . 2
e > et diagnostiset kriteerit

. ‘u . . . e
E ANt s . ST *) arviot vaihtelevat suuresti riippuen
i : tutkimusjoukosta ja kdytetyista kriteereista

ME/CFS:3a ja Long COVIDia sairastavilla on
valtavaestoa yleisemmin yleistynyt nivelten
yliliikkuvuus tai perinnéllinen
sidekudossairaus, kuten EDS tai HSD

Davis 2021, Wong 2021, Sukocheva 2021, Kedor 2021, Kedor 2022, Yong 2021, Hunt 2022, Komaroff 2022, Komaroff 2023, EDS: Ehlers-Danlosin oireyhtyma
O’Sullivan 2021, Poenary 2021, Bonilla 2021, Tate 2022, Davis 2023, Nunes 2023, Thaweethai 2023, Li 2023, Eccles 2021, 2024, HSD: Yliliikkkuvuuskirjon oireyhtyma 12
Bragee 2020, Hakim 2017, Maksoud 2023, Mancini 2021, Kedor 2022, Haffke 2022, Twoney 2022, Mantovani 2022, Jason 2023



MCAS
Syottosolujen

ME/CFS & oo
Long COVID &
hivelten
yliliikkuvuus Viskaularangan

instabiliteetti

Bragee 2020, Eccles 2021, 2024, Wong 2021, Sukocheva 2021, Kedor 2021, Kedor 2022, Yong 2021, Hunt 2022, Komaroff
2021, Turner 2023, Davis 2021, Davis 2022, Hakim 2017, Davis 2023c, Grach 2023, Thaweethai 2023, Li 2023

POTS
Posturaalinen
ortostaattinen
takykardia-
oireyhtyma

ME/CFS
Long COVID
Perinnollinen
sidekudossairaus, esim.
EDS tai HSD

Muut:
Artyneen suolen
oireyhtyma,
ohutsaie-
neuropatia yms.

©Hanna Markkula

Nivelten
yliliikkuvuus

Fibromyalgia

EDS: Ehlers-Danlosin oireyhtyma
HSD: Yliliikkuvuuskirjon oireyhtyma
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PEM/PESE = post-exertional malaise/
post-exertional symptom exacerbation J h d t 1 2

* voimakas toimintakyvyn heikkeneminen ja oireiden O a n O a

paheneminen jopa vahaisen fyysisen, kognitiivisen,

sosiaalisen tai emotionaalisen aktiivisuuden jalkeen.
* ilmenee yleensa 12—-48 tunnin viiveella ja voi kestaa

paivia, viikkoja tai pidempaan.
+ eiliity liikkumisen pelkoon, * Infektioihin liittyvat pitkittyneet oireet tai sairaudet eivat ole uusi

valttamiskayttaytymiseen tai liikkumattomuudesta iImi6

johtuvaan kunnon heikkenemiseen. * Long Covidilla ja ME/CFS:1ld merkittavia yhtenevyyksia, myos eroja

* voidaan erottaa dekonditiosta 24 h sisalla ) o o o L Lo
*  Multisysteemisia, merkittavasti arjen toimintakykya heikentavia

fyysisia pitkdaikaissairauksia

toistetulla kliinisella rasituskokeella.

®* Parannuskeinoa ei tunneta, mutta oireita voidaan lievittaa ja
toimintakykya edistaa

*  Moniammatillisuus, yksil6llisyys, oireenmukaisuus, jaettu
paatdksenteko

* Potilaiden tarkea saada nayttoon perustuvaa tietoa ja toivoa,
opastusta oireiden hallinnassa/ lievittamisessd, tukea arjessa
selviytymiseen

* Keskeisimmat huomioitavat oireet: PEM/PESE, autonomisen
hermoston toimintahairio eli dysautonomia, uupumus/ fatiikki,
hengityksen ja kognition ongelmat

Duodecim 2021, NICE 2021, OECD, CDC, BMJ, WHO 2022, WHO EUROPE, EUROOPAN KOMISSIO, WPT, Parkin 2021, AAPM&R, Wong 2021, Komaroff 2022, Davis 2021, Sukocheva 2021, Kedor 2021, 2022, Hunt 2022, O’Sullivan 14

2021, Yong 2021, Poenary 2021, Bonilla 2021, Tate 2022, Jason 2023, Barhorst 2020, Booven 2023, Teodoro 2023, Davis 2022, Nerjesjan 2023, Kingdon 2018, Komaroff 1996, Stein 2005, Dennis 2023, Nunes 2023



Pacing

e Aktiivisuuden ja levon rytmittaminen oireiden
mukaan saadelleen.

* Pacing kohdistuu kaikkiin fyysisiin, kognitiivisiin,
emotionaalisiin ja sosiaalisiin arjen toimintoihin.

* Aktiviteetteja tehdaan tauottaen, yksil6llisen
rasituksensiedon (rasitusikkuna) mukaan valiten
energiaa saastavia toimintatapoja ja priorisoiden.

* Tavoitteena on ehkaista tai minimoida PEM/PESE-
oire, lievittaa muita oireita, tukea oireiden
hallintaa ja pystyvyyden kokemusta seka
optimoida toimintakyky.

* Eitarkoita aktiivisuuden valttamista.

WHO 2022, Duodecim 2021, NICE 2021, CDC, BMJ, WPT, LEEDS, AAPM&R, Wong 2021, Komaroff 2022, Davis 2021, Sukocheva 2021, Kedor 2021, 2022, Hunt 2022,

©Hanna Markkula

Johdantoa 2/2

Kliininen kuva on hyvin monimuotoinen
Ei ole olemassa yhta kaikille sopivaa hoitoa/kuntoutusta
KESKEISINTA: Onko potilaalla PEM/PESE vai ei?

PEM/PESE-oireisten potilaiden oireet ja toimintarajoitteet eivat
selity dekonditiolla.

PEM/PESE-oireesta karsivat eivat voi “treenata itseddn terveeksi”
* sopiva suhde aktiivisuutta ja lepoa on ladke!

PEM/PESE-oireisilla nousujohteinen GET- tai pacing up -tyyppinen
harjoittelu yleensa pahentaa oireita

Liitannaissairaudet ja -oireet tulee kartoittaa ja huomioida
Keskeisin hoitosuosituksissa suositeltu menetelma:

* oireisiin mukautettu pacing
Seuranta, omahoito, vertaistuki tarkeaa!

Stigma ja sen aiheuttamat haitat tulee tunnistaa ja huomioida

15

O’Sullivan 2021, Yong 2021, Poenary 2021, Bonilla 2021, Tate 2022, Jason 2023, Barhorst 2020, Booven 2023, Davis 2022, Iwasaki 2022, Nunes 2023



Aivosumu ©Hanna Markkula

Keskeisin
huomioitava
oire!

Palpitaatiot Masennus
Kuume fﬁ ‘ B .
. ‘ @genahdlstus

Ripuli @ q @oinvointi
Haju-

aistin lhottumat
hairio
Makuaistin - Inkontinenssi

hairio

Lihaskipu Alentunut

libido

Komaroff 2023, Davis 2023, De Maeseneer 2022, CDC 2023, Choutka 2022, CDC 2024, Dennis 2023,
NICE 2021, Grach 2023, Nacul 2021, Ericson 2017, Malfait 2017, Castori 2017, Diez 2001, Steiner 2005,

16
Gouda 2022, Tinkle 2017, Mathias 2021, Hakim 2017, Malfait 2007 Nivel kipu Kenny 2023



Tyypilliset oireet ja liitannaissairaudet
Long covidin ja ME/CFS:n tyypilliset oireet

PEM/PESE-oire (post-exertional malaise/post-exertional symptom exacerbation)

Voimakas uupumus, rasitusintoleranssi, lihasheikkous

Unihairiot, virkistamaton uni

Sydan- ja verenkiertoelimiston oireet, kuten tykytykset ja huimaus
Hengityselimiston oireet, kuten hengenahdistus, hengitysvaikeudet, yska

Laaja-alainen pitkittynyt kipu, kuten lihas-, nivel-, suolisto-, vatsa- ja hermokivut,
paansarky

Neurologiset oireet, kuten aivosumu, kognition, muistin ja keskittymisen ongelmat,
sensoriset ja motoriset hairiot

Immuunijarjestelman oireet, kuten flunssan kaltaiset oireet ja kivuliaat imusolmukkeet

Mahasuolikanavan oireet, kuten pahoinvointi, vatsakipu, ummetus, ripuli

Urogenitaaliset oireet, kuten kuukautishairiot, ennenaikaiset vaihdevuodet, kivut,
virtsaamisvaikeudet, inkontinenssi, seksuaalitoimintojen hairiot

Hematologiset poikkeavuudet, kuten hyytymisaktiivisuuden muutokset

Muita: mm. aistiylinerkkyydet, kemikaaliylinerkkyys, haju- ja makuaistin hairiot, tinnitus,
hiusten lahto, ihottuma

Long covidin ja ME/CFS:n tyypilliset liitannaissairaudet ja -oireet
Posturaalinen ortostaattinen takykardiaoireyhtyma (POTS) tai muu dysautonomia
Syottosolujen aktivaatio-oireyhtyma (MCAS)

Nivelten ylilikkuvuus ja perinnolliset tai systeemiset sidekudossairaudet,
kuten Ehlers-Danlosin oireyhtyma ja fibromyalgia

Ylakaularangan instabiliteetti ja muut spinaaliset ongelmat
Psyykkiset oireet, kuten sekundaarinen masennus ja ahdistuneisuus

Muita: mm. artyneen suolen oireyhtyma, endometrioosi, ohutsaieneuropatia,
kohonnut/ alentunut kallonsisainen paine, paansarkysairaudet, kuten migreeni

Markkula, Leinonen, Ojala, Tervonen 2025

Lue artikkeli taalta!

Markkula, Leinonen, Ojala. Long covidin ja kroonisen
vasymysoireyhtyman (ME/CFS) kuntoutus
https://drive.google.com/file/d/1SLKco6DItJZ386MhInOD4CtFc
3G4nSVd/view?usp=sharing

17



https://drive.google.com/file/d/1SLKco6DltJZ386MhInOD4CtFc3G4nSVd/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1SLKco6DltJZ386MhInOD4CtFc3G4nSVd/view?usp=sharing

Mika ihmeen PEM/PESE?

Post-Exertional Malaise / Post-Exertional Symptom Exacerbation

18
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PEM/PESE - Maaritelma

X-RAYS BACK ABSOLUTELY NOTHING.
R YOU'RE GOOD TO GO.
* Suhteeton voinnin heikkeneminen ja oireiden 5
. . cel sss . egee o AL~
paheneminen jopa vahaisen fyysisen, kognitiivisen,

sosiaalisen tai emotionaalisen rasituksen jdlkeen

L
* |Imenee yleensa 12—48 tunnin viiveella ja voi kestaa

paivia, viikkoja tai pidempaan. Voi esiintya myos
valittomasti.

_ _ _ AWESOME, HAVE
* PEM/PESE-oireella ei ole psykosomaattista A GOOD DAY.

alkuperaa, eika se liity valttamiskayttaytymiseen tai )

inaktiivisuuteen
_——Cyamde and Happiness © Explosm.net

.—"\ =
¢

e Lue lisda: Se kummallinen PEM/PESE-oire ja
energiantuoton ongelmat

e Lue lisaa: Mika on PEM?

Booven 2023, Jason 2023, Barhorst 2020, BMJ 2018, IOM 2015, Rowe 2017, CDC, Bateman 2021, 2020, Duodecim 2021, Stussman 2021, WHO 2022, Fluge 2016, Booven 2022, Glass 2023, Renz-Polster 2022, 19
Germain 2022, Arrol 2013, Davenport 2022, Singh 2022, Lim 2020, Joseph 2022, Joseph 2021, van Campen 2021, van Campen 2020, Escorihuela 2020, Franklin 2019, Davenport 2019


https://kehonaarella.fi/2023/02/26/se-kummallinen-pem-pese-oire-ja-energiantuoton-ongelmat/
https://kehonaarella.fi/2023/02/26/se-kummallinen-pem-pese-oire-ja-energiantuoton-ongelmat/
https://slme.fi/mika-on-pem/

PEM/PESE:
Joukko poikkeuksellisia
oireita, jotka
ilmenevat fyysisen,
kognitiivisen,
sosiaalisen tai
emotionaalisen
aktiivisuuden
seurauksena.

HUOM! PEM/PESE:n
aiheuttama uupumus
(exhaustion) on erittdin
voimakasta ja
kokonaisvaltaista ja eroaa
huomattavasti terveiden
kokemasta uupumuksesta.
Se estaa muiden
PEM/PESE-oireiden tavoin
arkitoimien suorittamisen
ja toipuminen vaatii
yleensa vuodelepoa.

©Hanna Markkula

‘Tyypillisiéi PEM/PESE -oireita

paansirky/ migreeni muistivaikeudet

poskiontelokipu Iihas heikkous arat imusolmukkeet

raskaat silmat @ 1] e . - krampit
™ sanojen loytamisvaikeus T
sumea nako epaselva puhe
alilampo ruokahaluttomuus

lihaskipu/sarky ..
= UUPpUMUS e

vaikeus ajatella selkeasti

ahdistus

hengitysvaikeus
pahoinvointi vilunvareet

polttava kipu nivelkipu flunssan kaltaiset oireet

huimaus

kuumeinen olo

napu VA0, ddni- ja hajuyliherkkyys -
puutuminen suolen hallinnan menetys TOIVOTtOMUUS koko kehon kipu ummetus
matala verenpaine unettomuus kurkkukipu

inkontinenssi hikoilu vapina ripuli nokkosihottuma
suomennettu Stussmann 2020

Uupumus eli exhaustion: “The point of complete depletion, of the state of being used up” 20
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Jos olosi huononee
aktiivisuuden
jalkeen, kuinka
kauan tama kestaa?

PEM/PESE-oire

Jos et toivu 24h
kuluessa, kyse ei
todennakoisesti ole
dekonditiosta

Kaikilla ME/CFS-potilailla, 50-70% Long COVID-potilaista

* Tyypillisesti 12-48 h rasituksen jalkeen, voi esiintya myos valittomasti

Va4

* “Romahdus”, “Kuin olisi myrkytetty”, ”Kuin pahin mahdollinen krapula”
* Joillakin potilailla tavalliset arkitoimet, kuten ruokailu, peseytyminen, aiheuttavat PEM/PESE-oireen
* Voi kestaa paivia, viikkoja tai pidempaan, ei helpotu normaalisti levolla, kestaa vahintaan 14 h

* Kulku ja kesto yksilollisia, riippuvat edeltaneen rasituksen voimakkuudesta ja kestosta seka sairauden
vaikeusasteesta

* Aiheuttaa toimintakykya lamauttavaa fatiikkia ja uupumusta, neurologisia ja neuroimmunologisia oireita, kuten
flunssankaltaisia oireita, kuumetta, kognitiivisten toimintojen heikentymista, paansarkya, unettomuutta,
pahoinvointia, huimausta ja lihasheikkoutta

* Toipuminen saattaa vaatia vuodelepoa
» Voidaan luotettavasti erottaa dekonditiosta (liikkumattomuudesta johtuva huonokuntoisuus) karsivan henkilon

fyysiseen rasitukseen liittyvasta vasteesta
21

Booven 2023, Jason 2023, Barhorst 2020, BMJ 2018, IOM 2015, Rowe 2017, CDC, Bateman 2021, 2020, Duodecim 2021, Stussman 2021, WHO 2022, Fluge 2016, Booven 2022, Glass 2023, Renz-Polster 2022, Germain 2022,
Arrol 2013, Davenport 2022, Singh 2022, Lim 2020, Joseph 2022, Joseph 2021, van Campen 2021, van Campen 2020, Escorihuela 2020, Franklin 2019, Davenport 2019, Jason 2018, 2019, Moore 2023, Franklin 2018



Mika voi laukaista PEM/PESE-
oireen?

* Mabhdollisia laukaisevia tekijoita ovat muun muassa:

Fyysiset (arkitoimet, ty0, liikunta, peseytyminen)
Kognitiiviset (lukeminen/kirjoittaminen, pitkat keskustelut)
Aistit (kovat, toistuvat danet, kirkkaat tai vilkkuvat valot).

Emotionaaliset (vuorovaikutustilanteet, traagiset/iloiset
tapahtumat)

Hormonaaliset muutokset (esim. muutokset
kuukautiskierron aikana)

Ymparisto (allergeenit, sidan muutokset, vuodenaikojen
muutokset, [ampotilan muutokset)

©Hanna Markkula

Yo DON'T
LOOK LIKE

YOUR PICS

THAT WAS

TOESDAY

offthemark.com
Get a signed print: otmCartoon@email.com
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PEM/PESE

On a Good Day On a Bad Day



"Olin lopen uupunut.
Kateni ja jalkani
olivat hyytel6a.”

"Heidan piti nostaa minut
ylGs ja auttaa pyoran
vieressa olevalle sdngylle. En
paassyt edes itse pois
pyoran paalta sangylle,
koska olin niin uupunut.”

"Testin aikana ja heti sen
jalkeen minulla oli todella
huono olo. Luulin, ettd
pyortyisin enka saanut henkea.
Olin erittdin huonovointinen,
tuntui ettd oksennan kohta.
Tunsin itseni hyvin heikoksi ja
tarisin, ja heidan oli autettava
minut pois pyoran paalta.”

PEM/PESE:n aiheuttama uupumus (exhaustion) on
erittdin voimakasta ja kokonaisvaltaista ja eroaa
huomattavasti terveiden kokemasta uupumuksesta. Se
estada muiden PEM/PESE-oireiden tavoin arkitoimien
suorittamisen ja toipuminen vaatii yleensa vuodelepoa.

Esimerkiksi ndin potilaat kuvaavat PEM/PESE:n
yhteydessa esiintyvdaa uupumusta (exhaustion):
(suomennettu Stussmann 2020 tutkimuksesta)

©Hanna Markkula

"Ja se on flunssan kaltaista
uupumusta, todella raastavaa.
Olin ennen urheilija. Minulla oli
hyvin intensiivinen tyo, joten
tunsin paljon uupumusta noista
aktiviteeteista. Mutta tama ei
ole sellaista uupumusta. Tama
on sellaista uupumusta, jota
tunsin, kun sain harvoin
flunssan, vuosia sitten. Se
flunssa kesti muutaman paivan
eika vuosia kuten nyt."

"Tuntuu kuin olisi
sairastunut flunssaan, ja
on todella heikko ja joka
paikkaan sattuu, ja on
lopen uupunut
yrittdessaan kayda
suihkussa."

24



Omaseuranta

» Aktiivisuuspaivakirja (2vkoa)
tai -mittari (1vko)
aktiivisuuden ja
palautumisen seurantaan

» Sykeseuranta (leposyke tai
rasituksen aikainen
sykeseuranta)

e Kuormituksen arviointi esim.
Borgin rasitusasteikko 0—10

* (Happisaturaation seuranta,
jos havaittu alhaista
happisaturaatiota)

WHO 2022, Pirha 2023, Duodecim 2021, Filha, WPT 2021

©Hanna



https://www.hyvakysymys.fi/uploads/2022/09/f7171dec-aktiivisuus_palautumispaivakirja_mallipohja.pdf

Borgin asteikon
hyodyntaminen kuormituksen
arvioinnissa

* Yleisin ongelma: aktiivisuus/ harjoittelu on
(silla hetkelld) potilaalle lilan vaativaa

 Sopiva rasituksen taso: 1-2/10
* Huomio PEM/PESE!

Putrino 2021, Filha, Pirha, Who 2022

©Hanna Markkula

Borgin 0—10 RPE-asteikko (Rating of Perceived Exertion)

RPE Kuvaus

0 Lepo

1 Hyvin kevyt

2 Kevyt

3 Kohtalaisen rasittava
4

5 Rasittava

6

7 Hyvin rasittava

8

9

10 Maksimaalisen rasittava

26



https://www.hyvakysymys.fi/uploads/2023/05/08837c33-borg_0-10.pdf
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Pacing-menetelma

PEM/PESE-oireen ja fatiikin hallinnan apuna

27



Klikkaa
kuvia ja
tutustu!

Hoitosuositukset
suosittelevat pacingia

Long Covidin ja ME/CFS:n hoitoon on julkaistu lukuisia
suosituksia. Perustuvat ajantasaiseen tieteelliseen
nayttoon ja ovat yhdenmukaisia. Keskeisimmat:
Duodecim, WHO, NICE, CDC, BMJ.

Keskeisin kaikissa Long Covidin ja ME/CFS:n
hoitosuosituksissa suositeltu menetelma on aktiivisuuden
ja levon rytmitys oireisiin mukautetun pacingin avulla

Asteittain lisdaantyvaa liikuntaharjoittelua eli GET-
menetelmaa tai sita vastaavia menetelmia ei suositella
potilaille, joilla on PEM/PESE-oire, vaan painotetaan
PEM/PESE-oireen valttamisen tai minimoimisen tarkeytta

PEM/PESE-oireen huomiotta jattamisen on todettu
kaksinkertaistavan ME/CFS-potilaiden toimintakyvyn
heikkenemisen todennakoisyyden

Fyysisen aktiivisuuden lisaamisen on todettu pahentavan
oireita 75 %:lla ja lievittavan oireita vain alle prosentilla
Long Covid-potilaista

Krooninen vasymysoireyhtyma (ME/CFS) Hyva
kaytantd -konsensussuositus

Hoitosuositukset ja hoito-ohjeet

Komulainen J, Kukkonen-Harjula K, Laukkala T, Nuotio K, Sipild R, Suomalaisen
Léékériseuran Duodecimin nimittdmén Krooninen vésymysoireyhtymé (ME/CFS) Hyvé
kéyténtd -konsensussuosituspaneelin puolesta

23.2.2021

Potilasversio: Krooninen vasymysoireyhtyma
(ME/CFS) — elamaa rasitusintoleranssisairauden
kanssa

Hoitosuositukset ja hoito-ohjeet
Nadja Kiiskinen, Samuli Tani ja Jorma Komulainen
14.4.2021 » Uusi artikkeli

Clinical management of COVID-19

LIVING GUIDELINE

13 JANUARY 2023 Y World Health

% Organization

Luku 24: suomenkielinen kooste
COVID-19-potilaiden hoito akuutin sairauden jalkeen
Koonnut: ft Hanna Markkula

CDC 6.2.2024, CDC 19.12.2023, Bateman 2021, Grach 2023, Nacul 2021, Komulainen 2021, WHO 2021, Wright 2022, Wormgoor 2023, BMJ 2022, 2024
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https://www.terveysportti.fi/apps/dtk/ltk/article/hsu00020
https://drive.google.com/drive/u/0/folders/1hE729etQtRbGLBl0rq7-tTjFZH1I_cz3
https://www.terveysportti.fi/apps/dtk/ltk/article/hsu00019
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strongly relate to the honey cake’s needs

Honey Cake

By Joan Nathan

NEW YOrK

*~~# ~mg«m~ o

Time 1% hours, plu;at least 3 hours’ chilling
and 25 hours’ restingl
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Pacing ei tarkoita

aktiivisuuden Pacing - Aktiivisuuden
rytmitys

valttamista!

Katso video!

PAAIDEA: Aktiviteetteja tehddin tauottaen, yksilollisen
rasituksensiedon mukaan siten, etta voimavaroja ei yliteta
valiten energiaa saastavia toimintatapoja ja priorisoiden

RASITUS- / J—

IKKUNA e, < JAKSAMINEN KOHDISTUU: Kaikkiin arjen toimintoihin. Fyysinen,
ILMAN ROMAHOUSTA kognitiivinen, psyykkinen, sosiaalinen aktiivisuus ja
I oo palautuminen
/ OK o« A
“,_LMDUKAS LEPO
B\ ENERG\AA TAVOITE: Vahentda/ valttda PEM/PESE-oiretta pitamalla rasitus
EOES PERUS-= yksil6llisen rasitusikkunan rajoissa

AINEENVA|
DUNT,

BASELINE: Aktiivisuuden taso, joka ei paivasta toiseen

toistettuna aiheuta PEM/PESE-oiretta

30
WHO 2022, Booven 2023, Duodecim 2021, NICE 2021, Bateman 2021, BMJ Best Practice 2018, IOM 2015, Rowe 2017, CDC, Jason 2023, Wright 2023


https://www.youtube.com/watch?v=fVoCJT-YRzk&t=16s
https://www.youtube.com/watch?v=fVoCJT-YRzk&t=16s

©Hanna Markkula

THE3 D’S

Defer
Siirra

Delegate

Poista Delegoi

Mika on pacing?

Position

Suunnittele Tauota Priorisoi Asento

31

Kuvat: Physical Rehabilitation for the Post-COVID 19 Patient, Amy Sangha, luentodiat 2021, Project ECHO, Quinn 2023


https://slme.fi/mika-on-pacing/

©Hanna Markkula

Oireisiin mukautettu pacing
(symptom titrated/ symptom contingent pacing)

* Aktiivisuutta tauotetaan oireiden mukaan ja hyodynnetdaan energiaa saastavia toimintatapoja, priorisoidaan. Tulee

VA {4

toimia yksilollisen rasitusikkunan rajoissa, aktiivisuus ei saa pahentaa oireita. “must do”, “might do”, “may do”
activities (4P& 3D)

* Aktiviteetteja tehdaan vain oireiden esiintymisen ja voimakkuuden ohjaamalla tasolla, jotta voidaan minimoida
oireiden paheneminen/PEM/PESE. Aktiviteetteja voidaan lisdta ja vahentda oireiden episodisen luonteen mukaan.

* Sopiva suhde lepoa ja aktiivisuutta lievittaa oireita ja optimoi toimintakyvyn. Valta: “Push and crash” -syklit

* Auttaa potilasta suunnittelemaan paremmin toimintaansa pitkdaikaisesti, ja mahdollisesti vahitellen lisadamaan/
muokkaamaan toimintoja

Erityisen tarkeda, jos potilaalla PEM/PESE!

32
WHO 2022, Booven 2023, Duodecim 2021, NICE 2021, Bateman 2021, BMJ Best Practice 2018, IOM 2015, Rowe 2017, CDC, Jason 2023, Wright 2023
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Sykeseurattu Pacing



keskiviikkona 23.8.2023

41 48 min

® Matala

4 h 56 min 1h 10 min

® Keskitaso ® Korkea

Body Battery

7 pva 4 vko

29.6. - 26.7., 2023

Paivittaiset arvot

Paivan ylin . Paivan alin

Seuranta paljastaa
palautumisen ongelmat

perjantaina, tammikuuta 5

10 h 6 min

® Matala

7 h 29 min 2 h 56 min

® Keskitaso ® Korkea

Huom, kyse ei ole
stressista, vaan
palautumisen
ongelmista

©Hanna Markkula

Body Battery

1p 7 pva 4 vko
14.12.2023 -10.1.2024

Paivittaiset arvot

Paivan ylin . Paivan alin

Battery Lowl!
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Leposykkeen

maarittaminen

* Leposyke = 1 viikon aamusykkeiden
keskiarvo.

* Laske syke aamulla heraamisen jalkeen
ennen kuin nouset vuoteesta. Voit tarkistaa
arvon alylaitteesta, jos sinulla on tai mitata
pulssin etu- ja keskisormella ranteesta.

* Laske sykeiskut minuutin ajan. Tama on
leposykkeesi, jonka mittayksikko on iskua
minuutissa (bpm=beats per minute).

* Mittaa leposyke joka aamu viikon ajan.

* Kun sinulla on 7 aamun leposyke, laske niiden
keskiarvo. Se on leposykkeesi anaerobisen
kynnyksen maarittamista varten.

35
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Sykeseuranta & anaerobisen kynnyksen (AK) maaritys

* Leposyke on viikon aamusykkeiden keskiarvo SUOSITELTU AK-LASKUKAAVA

* AK-laskukaava modifioitava PEM/PESE- Leposyke + 15 bpm
oireisille rasituskokeissa todettujen Huomioi yksil6llisen leposykkeen
normaalista poikkeavien sykevasteiden vuoksi (Workwell Foundation, WPT)

Perinteinen laskukaava: (220-ikd) x 0,55

* Sykeseurantaan vaikuttavat myos: mm.
beetasalpaajat ja PoTS

* Sykeseuranta yhdistetaan oireiden
havainnointiin, myos ennakko-oireet
* AK eiylity, oireita esiintyy = lepo
* AKylittyy, oireita ei esiinny - sykerajaa 7T N =

voi maltillisesti nostaa { ‘
\ L

* Sykevalivaihtelun seuranta (HRV, heart rate ; _
variability) Kts. lisamateriaali! -

* Seurataan pidemman aikavalin trendia

WPT 2021, Davenport 2022c, van Campen 2020, Workwell Foundation, Filha
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Sykeseurattu pacing
Long COVIDia ja

ME/CFS:aa

sairastavilla

Sopivan mittarin valinta

p——

sy Sykemittarin valinnassa huomioitavaa

e Sykkeenmittaustekniikka (riittdva samanaikainen validiteetti vrt. kultainen standardi, esim. EKG-mittaus).

* Yleisohjeena: sykevyomittaus tarkin (esim. Polar H10, Polar Verity Sense sykesensori) & voi olla hankala
kayttaa keuhko-oireiden, ihoarsytyksen ym. vuoksi.

e Ranteesta tai sormesta tehdyissa mittauksissa esiintyy hajontaa erityisesti korkeilla syketaajuuksilla.
e Sykemittaus tulisi olla reaaliaikainen, ei pitkaa viivetta.
e Sykerajojen asettamismahdollisuus ja halytys kun raja ylittyy.

e Miten mitattu data esitetdaan monitorissa, sovelluksessa? Onko mahdollista siirtaa tietoa muille
alustoille? Tarkeaa, jotta kuntoutuja voi jakaa dataa mm. ladkarille ja kuntoutusalan ammattilaisille

Kayttajalahtoisyys

e Hinta-laatu
e Kello/sormus/sykevy6?
e Riittaako pelkka datan seuranta mobiilisovelluksen avulla?

Davenport 2022c, The Quantified Scientist 37



https://www.polar.com/fi/sensors/h10-heart-rate-sensor
https://www.polar.com/fi/products/accessories/polar-verity-sense
https://kehonaarella.fi/2023/01/14/sykeseurattu-pacing/
https://kehonaarella.fi/2023/01/14/sykeseurattu-pacing/
https://kehonaarella.fi/2023/01/14/sykeseurattu-pacing/
https://kehonaarella.fi/2023/01/14/sykeseurattu-pacing/
https://www.youtube.com/c/TheQuantifiedScientist

Pidemman aikavalin
palautumisen seuranta

4

Leposykkeen,
sykevalivaihtelun,
valmiuslukeman
seuraaminen.

Q

Loyda yksilollinen
baseline.

Pidemman
aikavalin seuranta.

Mika on valmiuslukema?

Valmius on palautumisen yleinen mittari, joka
tarkastelee aktiivisuustasojen lisaksi kehosi
toimintaa maaritellakseen, kuinka valmis olet
paivan askareihin ja rasituksiin.

I

Miten keho reagoi
kuormitukseen?
Mika on
palauttavaa?

Miten oireet ja
niiden voimakkuus
vaikuttavat
sykkeeseen ja
HRV:hen?

Esim.
kuukautiskierto,
tunteet,
ruokavalio,
laakitykset,
lampotila

©Hanna Markkula

HRYV, 1-100

Dec 22,2022 - Jan 4,2023

1WK 2 WKs

Readiness, 1-10

Dec 22,2022 - Jan 4,2023

38


https://support.ouraring.com/hc/fi/articles/360025589793-Valmiuslukema#01GME06RZP2T0ZWH21BJ1E45Y7
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Pacingin/ sykeseurannan
opastus

v/ Eiole yhta “oikeaa” tapaa toteuttaa pacingia tai sykeseurantaa

v/ Opastus PEM/PESE-oireesta ja fatiikista, niiden vaikutuksista seka
unen ja levon merkityksesta

V' Yksilollisten triggereiden selvittaminen aktiivisuus- ja
oirepaivakirjojen (2vkoa)/ -mittareiden (1vko) avulla

V' Yksilollisen aktiivisuussuunnitelman laatiminen rasitusikkunan
puitteissa. Tavoite: PEM/PESE- ja muiden oireiden minimointi &
toimintakyvyn optimointi

v/ Baseline, priorisointi- ja suunnittelustrategiat, tehtavien
delegointi, laadukas lepo osaksi arkea (3D & 4P”)

v/ Leposykkeen ja AK:n maarittaminen

v/ Sykeseuranta yhdistetdédn aina oireiden havainnointiin ja
seurataan pidemman aikavalin trendia.

v/ Halytyksen etuna voi olla, ettei kelloa tarvitse tarkkailla. Toisaalta
halytys voi tuntua stressaavalta.

v/ Halytysta voi hyddyntaa esim. vain sykeseurattua pacingia
aloittaessa ja poistaa halytyksen, kun on oppinut miten syke reagoi
kuormitukseen

V' Alylaitetta voi hyédyntdd myds pacingin tukena palautumisen
arvioimisessa: mm. HRV, valmiuslukema ja leposyke

v/ Muun omahoidon ohjaus tarkea3

39

e 2017, CDC, Jason 2023, Wright 2023


https://www.hyvakysymys.fi/kurssi/koronastakuntoon/koronasta-kuntoon-materiaalipankki/
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v PEM/PESE-oireesta karsivat eivat voi “treenata itseddn
terveeksi” - sopiva suhde aktiivisuutta ja lepoa on ladke!

v/ Pacing kohdistuu kaikkiin arjen toimintoihin. Fyysinen,
kognitiivinen, psyykkinen, sosiaalinen aktiivisuus ja
palautuminen.

v/ Pacingin tavoitteena on minimoida/valttaa PEM/PESE-oire
ja/tai oireiden paheneminen ja optimoida toimintakyky
pitamalla rasitus yksilollisesti sopivissa rajoissa saatelemalla
aktiivisuutta oireiden mukaan.

V' Aktiviteetteja tehdaan tauottaen, yksiléllisen rasituksensiedon
mukaan siten, etta voimavaroja ei yliteta valiten energiaa
saastadvia toimintatapoja ja priorisoiden (4P, 3D).

v/ Pacing toteutetaan yksildlliset toiveet, tavoitteet ja
toimintakyky huomioiden. Ei ole olemassa yhta tapaa
toteuttaa pacingia.

v/ Sykeseuranta yhdistetdan oireiden havainnointiin ja seurataan
pidemman aikavalin trendia.

v/ Pacingin tukena kuormituksen ja palautumisen arvioimisessa
voi hyodyntaa mm. sykevalivaihtelun ja leposykkeen
seuraamista.



>
Kehon toiminnot
Nivelten yliliikkkuvuutta.
Kipuja lahinna ranteissa ja nilkoissa
Kavellessa valilla yhtakkinen tunne
niin kuin joku tunkisi puukkoa
nilkkoihin.
Kirkkaat valot sattui paahan.
Pelkka hengitys ajoittain hyvin
raskasta. PEM-oireita usein.

Ymparistotekijat

Asui kaksikerroksisessa
ok-talossa lastensa
kanssa.

Kay psykoterapiassa.
Apuvalineina keppi.

Terveydentila
ME/CFS,
diagnosoitu 2022

©kayra Mutanen

Suoritukset ja osallistuminen

Kaveli kepin kanssa kauppaan,
kavelya maks. 500.

Hiuksia ei pessyt lainkaan,
hampaita harjasi niin, etta
makasi altaan paalla.

Oleili lahinna sangyssa.

Ei jaksanut osallistua
kotiaskareisiin.

Yksilotekijat
38-vuotias, ei kayta
paihteita, ammatiltaan
luokanopettaja, kolme lasta.
Diagnosoitu masennus
useampaan otteeseen.




Kehon toiminnot
Fysioterapian paapaino.
Kokeiltu matkan varrella akupunktiota,
pehmytkudosmob, lampohoitoa, kevyita
lilkkeita, kehotietoisuusharj. Parhaiten
toiminut Neurosonic, lampohoito, kevyt
pehmytkudosmobilisointi seka pacing!

Edelleen kipuja, jos enemman rasitusta.

Aistiyliherkkyytta. Seksuaalinen

kanssakayminen fyysinen

kuormitustekija, mutta tarkeaa
yvinvoinnin kannalta.

Ympadristotekijat

Asuu kaksikerroksisessa ok-talossa
aviopuolisonsa ja lastensa kanssa
Apuvalineita: p-tuoli, keppi, suihkutuoli,
pienapuvalineita, vartaloa tukeva vyo ja
selkatuki, alykello josta seuraa syketta
(halytys), aurinkolasit, kuulokkeet
Harrastuksena mm musiikki
Henkilokohtaista avustusta: aiemmin 40h
kk, nykyaan 20h.
Moniammatillisuus! Ladkari,

oterapeutti ja fysioterapeutti

Terveydentila
ME/CFS,
diagnosoitu 2022

slMutanen

uoritukset ja osallistuminen
Opiskelee kokopaivaisesti.
Miettii tarkkaan mita vaatteita pukee
seuraavana paivana ja missa
jarjestyksessa. Pukeutuu istuen.
Suunnittelee paivan akt. tarkkaan —
muussa tapauksessa tulee 1-2 paivan
PEM-oireita. Musiikkiharrastuksista ei
selvia ilman oireita, mutta tarkeaa
mielenterveydelle. Pidemmat matkat p-
tuolilla. Stressitekijat (esim. taloudelliset

huolet) saattaa nakya lihasheikkoutena
(esimerkiksi suoliston tyhjentaminen on
vaikeampaa). Muut vaikuttavat tekijat:
uokailu, kuukautiskierto, keskustelut
aiden ihmisten kanssa.

Yksilotekijat
38-vuotias, ei kayta
paihteita, ammatiltaan
luokanopettaja,
naimisissa ja kolme
lasta
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Vaikea ME/CFS,
POTS,MCAS,
hypermobiliteetti

Kuntoutus tukee toimintakykya
IECEEINERIEETEL

ajatukset kivettyneena. Elama riisuttuna.
Pukuna lahes tauoton karsimys. Kuitenkin
yhtena kappaleena. Hyvyyden, kauneuden ja
rakkauden ymparoimana. Teksti: Eeva-Maria

Kuva: Sari Taiteilija: Tiina
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&
osallistumin
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Pacing
Validoiva
Turvallinen
Yksilollinen
Parannus - hoito
Nayttoon perustuva
Oireisiin mukautettu
Liike - ei harjoittelu
Aika - ei toistomaarat
Ali puske oireiden lapi
Alé koskaan vie pois toivoa
Aloita hitaasti ja rauhallisesti
Usko
Kuule

©Hanna Markkula

Kiitos!

Kysymyksia!
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Soveltuvat jaettavaksi myos potilaille!

Long covidin ja kroonisen
vasymysoireyhtyman

fysioterapia kuntoutuksessa

Pitkakestoinen COVID-19 ja krooninen vasymysoireyhtyma vaikuttavat useisiin elimiin ja
elinjarjestelmiin heikentaen merkittavasti lilkkunta-, toiminta- ja tyokykya seka elamanlaatua.
Kuntoutus toteutetaan potilaan tarpeet huomioiden.

40 Fysioterapia 01/2025 ﬁ
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Klikkaa kuvia
ja tutustu
artikkeleihin!

Ehlers-Danlosin oireyhtymaa ja
yliliikkuvuuskirjon oireyhtymaada
(ent. hypermobiliteettioireyhtyma)
sairastavan HOITO JA KUNTOUTUS

hlers-Danlosin oireyhtymi (EDS) on joukko harvi-
Enais ia perinnéllisid sidekudoksen sairauksia. EDS ala-

muotoineen kuuluu sidekudossairauksien perheeseen,
johon EDS:n lisiksi kuuluvar muun muassa yliliikkuvuus-
kirjon oireyhtymit (HSD), ent. hypermobiliteettioireyhry-
mi (HMS) ja Marfanin oireyhrymi (MFS). Sidekudossai-
rauksien oircistossa on paillekkiisyyksii, mikd vaikeutraa
diagnosointia. Vuonna 2017 julkaistiin under kansainviliser
kriteerit, joiden avulla voidaan aiempaa paremmin diagn-
osoida ja luokitella porilaar. Thssd arrikkelissa kiyterddn k.o,
luckittelun mukaisesti termid HSD aiemmin kiiytdssi olleen

termin HMS sijaan.

Tamad artikkeli on tarkoitettu seki
EDS:dd ja HSD:d4d sairastaville ettd
annettavaksi terveydenhuollon
ammattilaisille

darraa yksiléllisen rarpeen mukaan soveltaen seki EDS:44
etrd HS[:34 sairastavan hoidossa ja kuntouruksessa.

Sidekudoksen poikkeavuuden ja EDS:n
tai HSD:n tunnistaminen
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https://bin.yhdistysavain.fi/1591828/57gbN0jDVGd31erekD2O0bCb9-/Kuntoutusartikkeli_Markkula_2021.pdf
https://drive.google.com/file/d/1SLKco6DltJZ386MhInOD4CtFc3G4nSVd/view?usp=sharing
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Lisatietoa PEM/PESE-oireista ja pacingistd, Long
Covidin ja ME/CFS kuntoutus, Dysautonomia ja

POTS, vaikea ME/CFS, ME/CFS ja Long Covidista
johtuvat oireet lapsissa ja nuorissa

Video PEM/PESE-oireesta ja pacingista Opas long covidin ja ME/CFS:n vaikutuksista lapsen tai nuoren elamaan

https://www.youtube.com/watch?v=fVoCJT-YRzk&t=16s https://drive.google.com/drive/folders/1hE729etQtRbGLBIOrg7-
tTiFZH1l cz3?usp=drive link

PEM/PESE-oireen hallinta pacingin avulla
/ pacing Laaja materiaali pacingista sekda ME/CFS:std ja long covidista

https://slme.fi/wp-content/uploads/2023/10/PEM-

oireen hallinta Pacingin avulla LC ja ME- https://www.pohy.fi/wp-content/uploads/2024/05/Pacing-omahoidon-
potilailla Hanna Markkula 28.9.23.pdf tukena-Hanna-Markkula-7.5.2024 .pdf

wgdc(%?'kberi\?ggfu? Ojala. long covidin ja kroonisen vasymysoireyhtyman Krooninen vasymysoireyhtyma Duodecimin suositus
https://drive.google.com/file/d/1SLKco6DIt)Z386MhInOD4CtFc3G4nSVd/vi https://www.terveysportti.fi/apps/dtk/Itk/article/hsu00019

ew?usp=sharing

Krooninen vasymysoireyhtyma Duodecimin suosituksen potilasversio

Dysautonomia ja POTS
https://www.terveysportti.fi/apps/dtk/Itk/article/hsu00020

https://drive.google.com/drive/folders/1YngQfZbCpz107YRbP3JIdFInbG-
|[UDDz?usp=drive link

Vaikea ME/CFS

https://slme.fi/wp-content/uploads/2023/10/Vaikeaa-ME CFSaa-
sairastavien-hoito-Caring-for-People-with-Severe-ME CFS-1.pdf
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https://www.youtube.com/watch?v=fVoCJT-YRzk&t=16s
https://slme.fi/wp-content/uploads/2023/10/PEM-oireen_hallinta_Pacingin_avulla_LC_ja_ME-potilailla_Hanna_Markkula_28.9.23.pdf
https://slme.fi/wp-content/uploads/2023/10/PEM-oireen_hallinta_Pacingin_avulla_LC_ja_ME-potilailla_Hanna_Markkula_28.9.23.pdf
https://slme.fi/wp-content/uploads/2023/10/PEM-oireen_hallinta_Pacingin_avulla_LC_ja_ME-potilailla_Hanna_Markkula_28.9.23.pdf
https://drive.google.com/file/d/1SLKco6DltJZ386MhInOD4CtFc3G4nSVd/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1SLKco6DltJZ386MhInOD4CtFc3G4nSVd/view?usp=sharing
https://drive.google.com/drive/folders/1YnqQfZbCpz1O7YRbP3JIdFInbG-lUDDz?usp=drive_link
https://drive.google.com/drive/folders/1YnqQfZbCpz1O7YRbP3JIdFInbG-lUDDz?usp=drive_link
https://slme.fi/wp-content/uploads/2023/10/Vaikeaa-ME_CFSaa-sairastavien-hoito-Caring-for-People-with-Severe-ME_CFS-1.pdf
https://slme.fi/wp-content/uploads/2023/10/Vaikeaa-ME_CFSaa-sairastavien-hoito-Caring-for-People-with-Severe-ME_CFS-1.pdf
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fdrive.google.com%2Fdrive%2Ffolders%2F1hE729etQtRbGLBl0rq7-tTjFZH1I_cz3%3Fusp%3Ddrive_link&data=05%7C02%7Claura.mutanen%40coronaria.fi%7C80798a6b66694726248d08dd7c279045%7C83e82bb5d0384e06b1b64cfaa9f4469d%7C1%7C1%7C638803231566661240%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=GYBH3CUQoga6PeH%2FCzEDngt5g1eyWbLZdhP8v2JAIAg%3D&reserved=0
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fdrive.google.com%2Fdrive%2Ffolders%2F1hE729etQtRbGLBl0rq7-tTjFZH1I_cz3%3Fusp%3Ddrive_link&data=05%7C02%7Claura.mutanen%40coronaria.fi%7C80798a6b66694726248d08dd7c279045%7C83e82bb5d0384e06b1b64cfaa9f4469d%7C1%7C1%7C638803231566661240%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=GYBH3CUQoga6PeH%2FCzEDngt5g1eyWbLZdhP8v2JAIAg%3D&reserved=0
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.pohy.fi%2Fwp-content%2Fuploads%2F2024%2F05%2FPacing-omahoidon-tukena-Hanna-Markkula-7.5.2024.pdf&data=05%7C02%7Claura.mutanen%40coronaria.fi%7C80798a6b66694726248d08dd7c279045%7C83e82bb5d0384e06b1b64cfaa9f4469d%7C1%7C1%7C638803231566674416%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=IRG2QF6IgfYgKjLjq5Q%2Fz9%2BW%2FQf1TarZEMIzfak8nno%3D&reserved=0
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.pohy.fi%2Fwp-content%2Fuploads%2F2024%2F05%2FPacing-omahoidon-tukena-Hanna-Markkula-7.5.2024.pdf&data=05%7C02%7Claura.mutanen%40coronaria.fi%7C80798a6b66694726248d08dd7c279045%7C83e82bb5d0384e06b1b64cfaa9f4469d%7C1%7C1%7C638803231566674416%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=IRG2QF6IgfYgKjLjq5Q%2Fz9%2BW%2FQf1TarZEMIzfak8nno%3D&reserved=0
https://eur01.safelinks.protection.outlook.com/?url=https%3A%2F%2Fwww.terveysportti.fi%2Fapps%2Fdtk%2Fltk%2Farticle%2Fhsu00019&data=05%7C02%7Claura.mutanen%40coronaria.fi%7C80798a6b66694726248d08dd7c279045%7C83e82bb5d0384e06b1b64cfaa9f4469d%7C1%7C1%7C638803231566687628%7CUnknown%7CTWFpbGZsb3d8eyJFbXB0eU1hcGkiOnRydWUsIlYiOiIwLjAuMDAwMCIsIlAiOiJXaW4zMiIsIkFOIjoiTWFpbCIsIldUIjoyfQ%3D%3D%7C0%7C%7C%7C&sdata=ppTdlozVK4ggOuElj4xCjWddPVNJdxrrieNNZT61njY%3D&reserved=0
https://www.terveysportti.fi/apps/dtk/ltk/article/hsu00020
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Huom. Laite- ja
sovellusten
kehitys nopeaal!

(- | .
Sykeseurattuun Pacingiin soveltuvia
mittareita

Sopivan mittarin valinta on hyvin yksilollista!
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Polar

POLAR FLOW -SOVELLUS JA YHTEENSOPIVAT LAITTEET

* Liittyy tuotteisiin: A370, Grit X, Grit X Pro, Ignite, Ignite 2, Ignite 3, M200, M400, M430, Pacer, Pacer
Pro, Polar Flow app, Unite, V650, Vantage M, Vantage M2, Vantage V, Vantage V2

* Halytyksen asettaminen onnistuu Polar Flow -sovelluksella

 Lajiprofiili ja Treenitavoite ->synkronoidaan kellon kanssa

* Jos kdytat vanhempaa Polar-tuotetta (M400, M460 tai V650, V800), sinun on rekisteroitava se Polar

Flow -verkkopalveluun tietokoneellasi ennen kuin se voidaan yhdistdaa Polar Flow -mobiilisovellukseen. £3


https://www.polar.com/fi/sensors/h10-heart-rate-sensor
https://support.polar.com/fi/support/polar_flow_app_and_compatible_devices
https://support.polar.com/fi/support/a370
https://support.polar.com/fi/grit-x
https://support.polar.com/fi/grit-x-pro
https://support.polar.com/fi/ignite
https://support.polar.com/fi/ignite-2
https://support.polar.com/fi/ignite-3
https://support.polar.com/fi/support/m200
https://support.polar.com/fi/tuki/M400
https://support.polar.com/fi/support/m430
https://support.polar.com/fi/pacer
https://support.polar.com/fi/pacer-pro
https://support.polar.com/fi/pacer-pro
https://support.polar.com/fi/tuki/Flow_app
https://support.polar.com/fi/unite
https://support.polar.com/fi/support/v650
https://support.polar.com/fi/vantage-m
https://support.polar.com/fi/vantage-m2
https://support.polar.com/fi/vantage-v
https://support.polar.com/fi/vantage-v2
https://www.polar.com/fi/flow
https://support.polar.com/fi/polar-flow-sport-profiles
https://support.polar.com/fi/support/how_do_i_create_a_training_target_in_polar_flow

Polar Flow -sovellus
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Polar Flow -sovelluksen avulla voi
asettaa halytyksen, jos kaytdssa on
Polarin alykello, johon halytyksen voi
asettaa. Halytyksen asettaminen ei
onnistu pelkalla sykevyolla ja Polar
Flow sovelluksella. Esim. Polar H10
sykevyon HRV-dataa saa ulos
EliteHRV, KubiosHRV ja HRV4Training
-sovellusten avulla. Talloin ei tarvitse
olla dlykelloa.
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https://www.polar.com/fi/flow
https://elitehrv.com/
https://www.kubios.com/
https://www.hrv4training.com/
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Apple Watch
Sovellukset: Heartwatch, WatchME, Heart Graph

06RO S
Wellness =

Daily bpm

B 11:33
edentary bpm e ) i HeartWatch

= Pam ~ "’ HEARTWATCH -
OHO o |0

Alert

High. Your
heartrate was 112
’bpm at 11:31:09 am

¥3.6% ¥0.7%
21D A 21D A

Dismiss
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https://apps.apple.com/us/app/heartwatch-heart-rate-tracker/id1062745479
https://apps.apple.com/nz/app/watchme/id1583153009
https://apps.apple.com/au/app/heart-graph/id591655999
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Fitbit & Garmin

Fitbit lonic, Fitbit Versa, Fitbit Versa 2, Fitbit
Versa 3, Fitbit Versa Lite, Fitbit Sense

e Sovellus: HRPacing

Osalle Fitbit malleista

Run

e Sovellus: AlertME 4

€ Pool Swim

Garmin Vivoactive 4

e Soveltuu myos pacingiin: iOS kayttaja voi
ladata Heart Graph -sovelluksen
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https://gallery.fitbit.com/details/240bd0c9-5c5a-4dc3-9a1b-b738c26c5143
https://gallery.fitbit.com/en-gb/details/c8efa7e2-2881-4877-a962-cfc58e077932
https://apps.apple.com/au/app/heart-graph/id591655999

©Hanna Markkula

Garmin Pacingin
 ® tueksi palautumisen

Challenge Champ

B & o seurantaan

731t

784 sl b 0T o e \\
= i e Garmin Connect —sovellus
‘ ' &> * Body Battery-energianseuranta
58 bpm 61 bpm 185 bpm ‘ 2 . V . g T ”
o * Garminin kehittdma "tydkalu
R A A palautumisen seurantaan.
Sy Firstbeatin sydamen
sykevalivaihtelun analyysi, stressi-
StepsiChallEnge e AL seka aktiivisuustaso, arvioi
s A kayttdjan energiavarastoja paivan
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14,242 1 (@ rovevorean a0 azro 146  Maarita Garmin-laitteesi Garmin
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97% of 150 #
3 @ Layton Adams 57,400 6,037 tensity Mi

4 9 OscarSousa 55110 3,552
4910 7 0Qmi 19 NEO
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https://connect.garmin.com/
https://support.garmin.com/fi-FI/?faq=VOFJAsiXut9K19k1qEn5W5
https://www.firstbeat.com/en/blog/what-is-heart-rate-variability-hrv/
https://www.firstbeat.com/en/blog/what-is-heart-rate-variability-hrv/
https://connect.garmin.com/start/
https://connect.garmin.com/start/
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B Kevyt [ Kohta
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82 89
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Levollisuus Hyvéa
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h REM-uni 1138 min, 20 % P
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ni 11337+ 20 % qny
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Pacingin tueksi
e kehon lampatilan vaihtelun ja sykkeen seuranta
paIaUtum|Sen e (Qura-sovelluksen kayttoonotto
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https://ouraring.com/fi
https://support.ouraring.com/hc/fi/articles/360058634153-Oura-sovelluksen-k%C3%A4ytt%C3%B6%C3%B6notto
https://support.ouraring.com/hc/fi/articles/360025589793-Valmiuslukema
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Sykeseuranta
mallipohja ja
ohjeet taalla!

Mallipohja sykkeenseuranta
Viikko

Maanantai Tiistai Keskiviikko Torstai Perjantai Lauantai Sunnuntai Viikon HenkilGkohtainen
keskiarvo sykeraja

Viikko 1
Leposyke

aamulla

*Huomioita

Viikko 2
Leposyke

aamulla

*Huomioita

Viikko 3
Leposyke

aamulla

*Huomioita

Viikko 4
Leposyke

aamulla

*Huomioita
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https://www.hyvakysymys.fi/uploads/2022/09/8538b8cc-sykkeenseuranta_mallipohja.pdf
https://www.hyvakysymys.fi/uploads/2022/09/8538b8cc-sykkeenseuranta_mallipohja.pdf
https://www.hyvakysymys.fi/uploads/2022/09/8538b8cc-sykkeenseuranta_mallipohja.pdf
https://www.hyvakysymys.fi/uploads/2022/09/8538b8cc-sykkeenseuranta_mallipohja.pdf

Visible

@ @
Aktiivisuuden seuranta, V I S I e
kehitetty: ®

EDS, ME/CFS, Long COVID,
fibromyalgia -potilaille

Lisatietoa taalla!

Ei viela Suomessa...

USA, UK, Kanada, Irlanti,
Australia, Itavalta, Saksa, Norja,
Alankomaat, Meksiko
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Today, 12 October

c,, Evening check-in

reCcord togay s symptoms and exertio

P
( 9 ) Morning pace score | Beta

Your body is doing better today compared to your
recent baseline. Remember that you know your
body best and pace yourself.

@ Sleep


https://www.makevisible.com/
https://www.makevisible.com/blog/the-next-step

Lahdeluettelo

©Hanna Markkula
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s Acanfora 2022. Impaired Vagal Activity in Long-COVID-19 Patients

Agergaad 2023. Long-term Prognosis at 1.5 years after Infection with Wild-type strain of SARS-CoV-2 and Alpha, Delta, as well as Omicron Variants
Aktiivisuuden rytmittdminen ME-sairaille -opas. SLME. Suomennos.
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o Appelman 2024. Muscle abnormalities worsen after post-exertional malaise in long COVID
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