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TIIVISTELMA

Pitkdaikaissairaiden, osatyokykyisten ja vammaisten tyollistiminen on 2010-luvun ajan-
kohtainen aihe, joka on osa Jyrki Kataisen hallituksen periaatepditostd tydomarkkinoiden
toimivuuden ja tyGvoiman tarjonnan turvaamisesta. Tutkimuksessa selvitetddn pitkaaikais-
sairaan tyOssd jaksamisen, tyotd tukevan kuntoutuksen ja esimiehen tuen realisoitumista
kaytinnossa. Pitkdaikaissairauksista kidytetddn esimerkkind MS-tautia.

Tutkimusaineistona ovat haastattelut alle 35-vuotiailta nuorilta MS-tautia sairastavilta
aikuisilta ja esimiehiltd, joilla on tai on aikaisemmin ollut MS-tautia sairastava alainen.
Haastateltavaksi valikoitui neljitoista MS-tautia sairastavaa nuorta aikuista ja kymmenen
esimiestd. Tutkimusta on ohjannut fenomenologinen sisdllon analyysi, jonka avulla on
kuvattu tutkittavien kokemuksia tyoelimasta ja kuntoutuksesta. Kokemuksellista tietoa
tarkastellaan rinnan aikaisemman tyGelima- ja kuntoutustutkimuksellisen tiedon kanssa.

MS-tauti ilmenee tavallisesti 20-40 vuoden idssé ja on merkittava tyokyvyttomyyseldk-
keen syy kaikkein nuorimpien joukossa. Taudin eteneminen on yksil6llinen ja vaikeasti
ennustettava. Se vammauttaa yleensa asteittain mutta voi pysya oireettomana koko elimin
ajan tai voi edetd nopeasti. MS-tautia sairastavien pitkidaikainen ty9ssd jaksaminen vaatii
yleensd moniammatillisesti suunniteltua ladkinnaillistd ja ammatillista kuntoutusta.

Yhteinen kokemus kaikille tutkimukseen osallistuneille sairastuneille oli halu pysya
tyOeldmaissd sairastumisensa jilkeen, vaikka osa sairastuneista pohti, kuinka realistinen
mahdollisuus tydeldimén ulkopuolisuus tai tyokyvyttomyyseldke heille on. Kaikki esimie-
het toivoivat alaisen mahdollisimman avoimesti kertovan sairaudestaan, jotta sairauden pii-
lottelu ei johtaisi vadriin johtopaatoksiin. Kuitenkin kaikki sairastuneet jakoivat kokemuk-
sen siitd, ettd sairaudesta kertominen esimiehelle voi olla riski. Tarkeimmat sairastuneiden
tyOssd jaksamista tukevat tekijit olivat esimiehen ihmisldhtoisyys, hyva esimiestyoskentely
ja ty6ilmapiiri.

MS-tautia sairastavien mukaan kuntoutukseen ohjautuminen ei noudattanut yhteisesti
jaettua toimintamallia ja terveydenhuollon kautta saatu tieto kuntoutuksesta oli hajanaista
ja satunnaista. My0s sairastuneiden oma ymmarrys ja késitykset kuntoutuksesta olivat kes-
kendidn erilaisia. Merkittiavai oli ammatillisen kuntoutuksen tuntemattomuus. Suurin osa
sairastuneista jakoi kokemuksen, ettei ensitieto sairaudesta ollut riittivad, tai he eivit olleet
kyenneet ottamaan sitd vastaan. Sairauden hyviksyminen oli pitka prosessi. Kaikki sairas-
tuneet kokivat, ettd saadakseen psykologista tai psykososiaalista ammattiapua sairauden
kisittelyyn heiddn oli tehtdvd sen vuoksi paljon ty6td, silld muuten apu jii saamatta. Ke-
nellekidn sairastuneista ei ollut tehty kuntoutussuunnitelmaa, sen sijaan haastatteluja lei-

masi kuntoutuskokonaisuuden hallinnan puute tai alkamattomat kuntoutusprosessit. Vain
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muutamalla sairastuneella oli pitkd hoitosuhde yhteen lddkiriin. Yleensa ladkarit ja muut
ammattilaiset vaihtuivat usein. Haastatellut esimiehet mielsivit kuntoutuksen tapahtuvan
tyopaikan ulkopuolella. Omaksi osuudekseen alaisen kuntoutuksessa esimiehet nimesivit
sen mahdollistamisen ajallisesti, taloudellisesti sekd oman positiivisen suhtautumisensa

asiaan. Konkreettiseksi kuntoutusta tukevaksi tehtidvikseen he nimesivit tyojarjestelyt.

Avainsanat: tyossd jaksaminen, tyShyvinvointi, kuntoutus, kuntoutustarve, moniammatil-

lisuus, pitkdaikaissairaus, vammaisuus, osatyokykyisyys ja MS-tauti
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1 Johdanto



I.I TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Tama tutkimus on yhteiskuntatieteellistd kuntoutuksen tutkimusta, jossa kiinnostuksen
kohteena on kuntoutus paitsi yhteiskuntatieteellisend kysymyksend myos moniammatil-
lisena tyond. Kuntoutuksen kysymysten monimutkaistuessa yhteiskunnan ja tydelaman
muutosten mukana tarvitaan yhi enemman ihmisen sosiaalisena ja psyykkiseni kokonai-
suutena huomioivaa tutkimusta. Tutkimusprojektin kohderyhmini ovat seki alle 35-vuo-
tiaat MS-tautia sairastavat nuoret aikuiset ettd tyonantajat, joilla on tai on ollut alaisena
MS-tautia sairastava henkil6. Tutkimuksen tarkoituksena on nostaa esiin pitkdaikaissairaan
tyOssd jaksaminen ja sitd tukeva kuntoutus yhteiskuntatieteellisend kysymykseni ja esittaa
kuntoutus monitieteisend ja -alaisena haasteena. MS-tautia sairastavien kidyttiminen edus-
tamaan pitkdaikaissairaita yleisemmin on perusteltua, koska tutkimuksessa tarkastellaan
kokemuksia tyossd jaksamisesta ja kuntoutumisesta sekd tyomarkkinoita ja kuntoutusta
yhteiskuntatieteellisesti (Kangas 2003, 75-76).

Tutkimuksen tavoitteena on kuvata MS-tautia sairastavien alle 35-vuotiaiden nuor-
ten aikuisten kokemuksia tyGelimisti ja kuntoutuksesta sekd tyonantajien kokemuksia
esimiesty0std, kun alaisena on MS-tautia sairastava henkil6. Tutkimusaineistona ovat MS-
tautia sairastavien ja esimiesten haastattelut, joiden sisdllonanalyysia on ohjannut feno-
menologinen tutkimusote ja hermeneuttinen ajattelu. Ndiden avulla on kuvattu ihmisten
kokemuksia. Tyoeldmadi ja kuntoutusta on tarkasteltu kuten haastateltavat ne kisittavit.
Tilld tavoin on kuvattu tyGelimin, sen eri sektoreiden ja kuntoutuskentin moninaisuutta
sekd kuntoutusjarjestelmin realisoitumista kuntoutujille, tiedon sirpaleisuutta ja kuntou-
tukseen liitettdvid tunteita ja asenteita. Sisdllonanalyysia on ohjannut myds tutkimukseen
kirjoitettu pitkdaikaissairaan asemaa tyoelamissd ja kuntoutuksen haasteita kuvaava viite-
kehys. MS-tautia sairastavien ja tydnantajien tietoa ja kokemuksia tarkastellaan suhteessa
olemassa olevaan kuntoutusta sditelevddn lainsddddntoon ja sen mukaisiin kuntoutuspal-
veluihin. (ks. Suikkanen & Lindh 2012, 50-57).

Kuntoutuksen piirissd on kdyty keskustelua, kuinka kuntoutuksena tarjotut palvelut
eivit kohdennu kuntoutukseen piisyn kriteereilld oikein (Heikkild 2011, 48). Mairiy-
tymiskriteereiden lisdksi tarpeen ja palvelun kohdentumisen esteiksi ndhdain palvelujar-
jestelmdn monimutkaisuus, toimintapolitiikan vaikeaselkoisuus sekd kuntoutuskentin
toimijoiden vilisen yhteistyén puutteet (Jirvikoski & Hirkipidi 2011, 219; Tuusa 2011,
45). Kuntoutusta toteutetaan useassa eri palvelujirjestelmissi. Keskeiset vastuutahot ovat
Kansanelikelaitos, tyGeldkelaitokset, tyo- ja elinkeinohallinto seka tapaturma- ja liikenne-

vakuutuslaitokset. Henkil6iden, jotka jadvit ndiden vastuutahojen kustantaman kuntou-
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tuksen ulkopuolelle, tulisi olla kuntien vastuulla olevan kuntoutuksen piirissi (Terveyden-
huoltolain mukaiset palvelujen jirjestimisen vastuut).

MS-tautia sairastavat voivat ohjautua usean eri tahon jirjestimdin kuntoutukseen.
Tiassa tutkimuksessa haastatellut MS-tautia sairastavat ovat Suomen MS-liiton jdsenid
(jatkossa MS-liitto). He eivit edusta mitdin tiettyd kuntoutus- tai vertaisryhmii, vaan he
ovat vastanneet kirjeitse lahetettyyn tutkimuskutsuun. Potilasjirjeston jisenind he ovat
halunneet vaikuttaa omaan asemaansa. MS-liittoon kuuluu liiton arvion mukaan noin 80
prosenttia kaikista Suomen MS-tautia sairastavista. Luku on potilasjirjeston jisenmia-
raksi suuri ja osoittaa, ettd liitto on tavoittanut hyvin sairastuneita. Osa haastatelluista on
osallistunut liiton jirjestimiin kuntoutukseen ja osa muuhun Kansanelikelaitoksen (jat-
kossa Kela) kustantamaan tai julkisen sektorin tarjoamaan kuntoutukseen. Kuntoutusta
tarkastellaan kuitenkin induktiivisesti irrallaan formaaleista kuntoutusmalleista tai kun-
toutuksen tarjoajista (Eskola & Suoranta 1998, 83). Kuntoutus nihdiin laajasti yksilén
ja yhteiskunnan vuorovaikutuksessa (Suikkanen & Lindh 2003, 52), eiki lihtokohtaisesti
ajatella, ettd yksilé on kuntoutettavissa tietyin ennalta valituin menetelmin (Mattila-Aalto
2009, 50). Niin ollaan avoimia eri tieteenalojen tutkimustuloksille ja saatua tutkimustie-
toa voidaan hyodyntdd myos muiden neurologisten pitkdaikaissairauksien kanssa eldvien
kuntoutukseen.

Tutkimuksen kohdentuminen alle 35-vuotiaisiin on perusteltua, koska tutkittavien
joukolla on tyduraa jiljelld potentiaalisesti vahintddn 30 vuotta. He kuuluvat my6s osin
ikiryhmain, joiden syrjiytymisesti Suomessa on suurin huoli (Myrskyld 2012). MS-tauti
puhkeaa yleensi nuorella idlld, jolloin sairastavat ovat keski-idltddn verrattain nuoria. Suo-
malaisen vuoden 2007 MS-kyselyn perusteella sairastuneet siirtyvit keskimaarin kuuden
vuoden kuluttua taudin diagnosoinnista tydelaiman ulkopuolelle. MS-kyselyn vastaajat oli-
vat 18-64-vuotiaita ja keski-idltddn 48-vuotiaita. Useiden kyselyyn vastanneiden sairastu-
misen jilkeen diagnosointi, lddkehoito ja kuntoutus ovat kehittyneet. Tédstd huolimatta tyo-
elimin ulkopuolelle siirtyminen useammankin kuin kuuden vuoden kuluttua diagnoosista
on kansantaloudellisesti ja yhteiskunnallisesti kallista ja yksilon nikokulmasta syrjaytta-
vad. Toimintakyvyn ylldpitimiseksi ja eldkeviiveen pitkittamiseksi lddkehoidon varhainen
aloittaminen, kuntoutus ja varhaiset tyossi pysymista tukevat jarjestelyt ovat tiarkeitd, kun
sairauden oireet koetaan vieli lievini. (Ala-Kauhaluoma & Laurila 2008, 49, S6.)

Varhaista kuntoutusta tukee myds Suikkasen, Lindhin ja Linnakankaan (2010, 33) tut-
kimus, jossa tutkittiin Kelan vajaakuntoisten kuntoutuksessa olleiden asemaa tyomarkki-
noilla 1998-2006. Tutkimuksen mukaan ty6voimaan kuulumisen aste kasvoi ainoastaan
keski-idltdan nuorimmalla tutkittavalla ikdluokalla. Samaan tulokseen on tullut Tiainen

(2007, 94) tutkimuksessaan selkiydinvamman jilkeisesti ammatillisesta kuntoutuksesta.

RAPORTTISARJA N:O 14 © SUOMEN MS-LIITTO RY 2013



Nopeimmin kuntoutuksessa etenivit pitkille koulutetut suhteellisen nuoret, jotka olivat
jo vakiintuneesti olleet ty6elimissd. My0s pitkdaikaissairaita tutkineiden ruotsalaisten
Marnetoftin, Selanderin, Bergrothin ja Ekholmin (2001) tutkimuksen tulokset ovat sa-
man suuntaiset. Niiden mukaan parhaat mahdollisuudet onnistuneeseen kuntoutukseen
oli nuorilla, miehilld, tyossdkdyvilld, kuntoutuksen aikaisessa vaiheessa aloittaneilla seka
niilld joiden kuntoutus sisilsi koulutusta. Kuntoutus on selkeisti esilld my6s Jyrki Kataisen
hallituksen ohjelmassa, jossa todetaan: “Kuntoutuksen onnistumisen parantamiseksi var-
mistetaan oikea-aikaisen ja viivytyksettoman kuntoutuksen toteutuminen. Erityishuomio
suunnataan varhaisvaiheen ennakoivan kuntoutustarpeen tunnistamiseen.” (Hallitusoh-
jelma 22.6.2011, 64.)

I.2 MS-TAUTI JA SEN MONINAISUUS

MS-tauti on yleisin nuorten aikuisten liikunta- ja toimintakykyyn vaikuttava keskusher-
moston sairaus. Se on krooninen ja invalidisoiva autoimmuunitauti, jossa elimistd hyokkaa
omia kudoksia vastaan muodostamalla vasta-aineita. (Mustajoki 2009.) Tautia sairastaa
Suomessa noin 7 000 henkil6a. Sairastavien maird on kasvussa, koska diagnoosi osataan
tehdi yhi vihiisempien oireiden perusteella. (Ala-Kauhaluoma & Laurila 2008.) Tau-
tiin sairastumisen syyta ei ole lidketieteellisilla tutkimuksilla pystytty tdysin osoittamaan
(Compston & Coles 2008; Ruutiainen & Tienari 2006).

MS-tauti ilmenee tavallisesti 20-40 vuoden idssi, jolloin ty6- ja perhe-elimén vakiin-
nuttaminen on tavallisesti kesken. Samaan aikaan tyon, opiskelun ja perheen yhteensovit-
taminen aiheuttaa usein vaikeuksia ja aikaa oman itsensd huomioimiselle ja hoitamiselle
jdd liian vihin. (Heiskanen 2009, 83.) Taudin eteneminen on hyvin yksil6llisti ja vaikeasti
ennustettavaa. MS-tauti vammauttaa yleensa asteittain mutta voi myGs pysya oireettomana
koko elimin ajan tai voi edetd nopeasti. (Hallikainen ym. 2011.) Vaikeaan invaliditeettiin
ja toimintarajoitteisuuteen MS-tauti johtaa noin 10 prosentilla sairastuneista (Wikstrém
& Tuovinen 1998, 39). Noin 85 prosentilla sairastuneista sairaus etenee aaltoilevasti eli
pahenemisvaiheittain etenevisti (Halonen ym. 2012; Kivekis, 2012).

Taudin oireet vililld pahenevat, kun taas vililla tilanne korjaantuu osin tai taysin. Vuo-
sien kuluessa oireet kuitenkin usein muuttuvat vaikeammiksi. (Pirttild ym. 2006; Mustajoki
2009.) MS-tauti on hajapesikkeinen eli tulehduspesikkeiti ja hermokudoksen muutoksia
ja toimintahdiriditd syntyy eri puolille keskushermostoa. T4std johtuen taudin oireet ovat

moninaisia ja vaihtelevia. Tavallisimpia oireita ovat vasymys eli fatiikki, lihasheikkous, raa-
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jojen jaykkyys eli spastisuus, koordinaatiohiiriot, ataksia, virtsarakon tyhjentimisvaike-
us, virtsan karkailu, ndkohdiriot, puhe- ja nielemisvaikeudet, kognitiiviset hairiot, kivut ja
mielialaoireet. (Pirttild ym. 2006 & Ruutiainen ym. 2008.) Ala-Kauhaluoman ja Laurilan
(2008, 97) tutkimuksen mukaan MS-liiton jisenistdstd 36 prosentilla MS-tautia sairasta-

vista oli samanaikaisesti my0s jokin muu pitkadaikaissairaus.

I.3 MS-TAUTIA SAIRASTAVIEN TYOMARKKINA-
ASEMA JA TYOSSA JAKSAMINEN

Suomessa oli vuonna 2010 kaikkiaan 259 287 tyokyvyttomyyselikkeelld olevaa henkil6d,
joista MS-tauti oli paddiagnoosina reilulla prosentilla. Nuorimpien 16-44-vuotiaiden
tyokyvyttomyyselikeldisten ryhmaissa toiseksi suurimpana paaryhmaéna olivat hermoston
sairaudet, joista suurin ryhma oli MS-tauti. (Tilasto Suomen elikkeensaajista 2010, 84.)
MS-tauti on siis merkittidva tyokyvyttomyyselikkeen syy kaikkein nuorimpien joukossa.
Ala-Kauhaluoman ja Laurilan (2008, 98) tutkimuksen mukaan ensimmiisistd MS-taudin
oireista taudin diagnosointiin kuluu aikaa keskimairin viisi vuotta ja alle 40-vuotiailla kes-
kimidirin kolme vuotta. Diagnosoinnin jilkeen hieman vajaan kuuden vuoden pédsta siir-
rytdan tyoelamin ulkopuolelle ja keskimdirin 12 vuoden péaastd MS-taudin ensimmaisista
oireista siirrytddn elidkkeelle.

Ruotsalaisen (Sundstrém ym. 2003, $15-520) tutkimuksen mukaan vain 23 prosent-
tia MS-tautia sairastavista tyoskenteli kokoaikaisesti ja pitkdaikaiselle sairauslomalle jaa-
tiin keskimiirin 40-vuotiaana. Phillips ja Stuiferberg (2006, 38) tutkivat Yhdysvalloissa
vuosina 1996-2003 MS-tautia sairastavia seitsemin vuoden pitkittidistutkimuksessa, jossa
tutkittavien keski-ika oli SO vuotta. Heidédn tutkimuksensa mukaan vuonna 1996 tutkitta-
vista 75 prosenttia oli kokopdiviisesti toissd, kun taas vuonna 2003 vastanneista 46 pro-
senttia oli kokopiiviisesti tOissd ja tyoelimassi jollain tavalla mukana oli 5SS prosenttia.
Elikkeelle jidneiden naisten keski-iki oli 55,7 vuotta ja miesten 55,6 vuotta. O’Dayn (1998,
139-140) tutkimuksen mukaan jopa 70-80 prosenttia MS-tautia sairastavista ei ollut enii
tyomarkkinoilla viiden vuoden pdistd diagnoosin saamisesta. Tatd tutkimustulosta tuki
myds Roesslerin ym. (2001) yhdysvaltalainen tutkimus. Tutkimustulokset viittaisivat sii-
hen, ettd Suomessa ja Ruotsissa MS-tautia sairastavat pysyvit tyoelimassd pidempaén kuin
Yhdysvalloissa.

Phillpsin ja Stuiferbergin (2006, 40-42) tutkimuksen mukaan MS-tautia sairastavien
tyOssd pysymisen yhteni selittdvini tekijana oli koulutustaso. Korkea koulutus tukee tyo-

elimissi pysymistd. Roesslerin ym. (2004, 99) tutkimuksen mukaan tutkittavat henkilét,
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joilla oli vain High School -tutkinto olivat 57 prosenttia todennikdisemmin vailla toita
kuin yliopistotutkinnon suorittaneet. Ne joilta puuttui High School -tutkinto olivat 83
prosenttia todenndkoéisemmin vailla tyotd kuin yliopistokoulutetut. Korkeammin koulute-
tut tyoskentelevit yleensd henkisid ponnistuksia vaativissa tehtdvissd, mika vihentdad MS-

taudin aiheuttamien fyysisten rajoitteiden vaikutusta tyotehtaviin.
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2 Tyoelama ja
yksilokeskeisen
kuntoutuksen haasteet




2.1 PITKAAIKAISSAIRAAT, VAMMAISET JA
OSATYOKYKYISET TYOMARKKINOILLA

Suomalaisessa sosiaaliturvassa ja lainsddadanndssd pitkdaikaissairautta ja vammaisuutta
sekd vajaakuntoisuutta tai osatyokykyisyyttd kasitellddn padasiassa yhdessi. MS-tauti on
invalidisoiva pitkdaikaissairaus. Noin puolet MS-tautiin sairastuneista tarvitsee jonkin
liilkkumisen apuvilineen 10 vuotta sairastumisen jilkeen (Ruutiainen 2003). Tavallisim-
pia toimintakykyyn vaikuttavia oireita ovat kdvelyn heikentyminen, spastisiteetti, raajojen
koordinaation heikkeneminen, nion heikkeneminen, rakon ja suolen toiminnan hiiriét,
fatiikki ja kognitiivisten toimintojen heikkeneminen (Ruutiainen & Tienari 2006). Noin
neljasosalle sairastuneista ei vuosikymmenienkadin aikana kehity mitdan merkittavaa pai-
vittdisten toimintojen rajoitetta (Compston & Coles 2008). MS-tauti on paitsi sairautena
moninainen, my6s esimerkki vammaisuuden moninaisuudesta. Sairauden moninaisuus
aiheuttaa my®os ristiriitoja sairaan tai vammaisen roolin pohdinnassa (Lillrank & Seppilid
2000, 105).

Suomalaisessa lainsddddnnossd vammaisuutta on integroitu pitkdaikaissairauksiin ja
osatyokykyisyyteen vuosikymmenien ajan. Samalla on tietoisesti hdivytetty rajaa vammai-
suuden ja terveyden seki vammaisuuden ja vammattomuuden vililli (Tepora 2004 ). Taus-
talla on yhdenvertaisuuden ja osallisuuden tavoite. (Valtioneuvoston selonteko vammais-
politiikasta 2006). Vammaisten, pitkdaikaissairaiden ja osatyokykyisten tydllistiminen on
2010-luvun ajankohtainen aihe, jota tyostid muun muassa sosiaali- ja terveysministerion
OsatyoOkykyisten tyonteon mahdollistaminen -hankkeen asiantuntijaryhma. Erilliset hank-
keet ovat osa Jyrki Kataisen hallituksen periaatepditostd tyomarkkinoiden toimivuuden
ja tyovoiman tarjonnan turvaamisesta, jonka yhteni tavoitteena on estéa joitakin tyoaloja
uhkaava ty6voimapula ja tydmarkkinoilta syrjiytyminen. Periaatepditoksen yhteni linja-
uksena on koko tydvoimapotentiaalin kdytt6on saaminen. (Valtioneuvoston periaatepii-
tds tydmarkkinoiden ja tydvoiman tarjonnan turvaamiseksi 31.5.2012.) Tahin strategiseen
periaatepditokseen on osatySkykyisten ja vammaisten keskuudessa suhtauduttu positiivi-
sesti ja toiveikkaasti.

Osatyokykyisyys ja vajaakuntoisuus ovat tyovoimahallinnollisia kisitteitd, joilla tar-
koitetaan usein pitkdaikaissairaita tai vammaisia henkil6itd. Kisite vajaakuntoinen otettiin
kéaytt66n vuonna 1988 voimaan tulleessa tyollisyysasetuksessa. Kisitteen on kuitenkin kor-
vannut osatyokyisen kisite 2010-luvun julkisessa keskustelussa. Lakitekstissd osatyokyisen
kisitettd ei vield kiytetd. (Osatyokykyisten tydllistymisen edistiminen 2013.) Termien
sopivuutta ja kdyttod on pohdittu tyo- ja elinkeinoministeriossd osana Jyrki Kataisen halli-

tuksen ohjelmaan sisiltyvaa Osatyokykyisten tyo6llistymisen edistimisen toimintaohjelmaa
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(hallitusohjelma 22.6.2011) sekd Kuntoutussiitiossi tehdyssi (Vedenkannas ym. 2011)
tutkimuksessa. Vedenkannas ym. (2011, 58) ehdottavat raportissaan, etti vajaakuntoinen
kisite korvattaisiin osatyokykyinen kisitteelld. Tatd kasitettd on niin ikddn kritisoitu siitd,
ettd kasitteen ldhtokohtana on tyontekijin sopeuttaminen tyohon, eikd tyon sopeuttami-
nen tyontekijan taitoihin. MS-tauti parantumattomana pitkiaikaissairautena on peruste
tyévoimahallinnon rekisteriin tehtiville osatydkykyisyys-merkinnille. Merkinti® edellyt-
tdd kuitenkin ladkarin tai muun asiantuntijan kirjallista lausuntoa ja henkilon omaa suos-
tumusta.

Osatyokykyiset ovat ryhmi, joiden tydllistiminen on ollut selvitystyon kohteena en-
nenaikaisen eldkoitymisen ehkiisemiseksi. Sosiaali- ja terveysministerion asettaman tyo-
ryhmin selvitysmies Lehdon (2011, 79) mukaan vajaakuntoisten tai osatydkykyisten tyél-
listimisproblematiikka on ollut samankaltaista vuosien 1972 ja 2011 Suomessa. Lehto pe-
radnkuuluttaa tutkimusta, tiedotusta ja koulutusta vddrien ennakkoluulojen kumoamiseksi.
Tarvitaan tyonantajan tyollistimismotivaation kasvattamista. T4td tukee myds Ala-Kauha-
luoman ja Hirkipain (2006, 71-72) tutkimus, jonka mukaan yksityisen palvelusektorin
tyOnantajista vain 2—-4 prosenttia oli tyollistanyt fyysisesti vammaisen, kehitysvammaisen
tai mielenterveyskuntoutujan. Toinen erittdin vaikeassa asemassa tyGelimaissi olevien ryh-
mai oli tutkimuksen mukaan psyykkisesti vajaakuntoiset. Jopa 59 prosentissa yrityksistd
ajateltiin psyykkisesti vajaakuntoisen henkilon ty6llistimisen vaikuttavan yrityskuvaan ja
tyOoyhteisoon kielteisesti. Saman arvion kehitysvammaisen henkilon tyollistimisestd teki
38 prosenttia tyonantajista ja puolestaan fyysisesti vajaakuntoisen tai vammaisen tyollis-
tamisestd 31 prosenttia tyonantajista. Jotta voitaisiin edistda tyollistymistd, MS-tautia sai-
rastavien kuten muidenkin pitkiaikaissairaiden ja osatyokykyisten tyollistimisen proble-
matiikkaa on ldhestyttiva tyonantajatasolta.

Ala-Kauhaluoman ja Hirkidpiian (2006, 71) tutkimuksen mukaan tydnantajat arvioivat,
ettd vajaakuntoiset tai osatyOkykyiset tarvitsevat enemmain aikaa tyotehtdviinsi. Heiddn
patevyyttdain on vaikea arvioida ja tyonantajille ei ole riittavisti tukea vajaakuntoisten tai
osatyokykyisten tyontekijoiden palkkaamiseen. Asenteet olivat myonteisempid niissa yri-
tyksiss, joilla oli kokemusta vajaakuntoisista tai osatyokykyisistd. Noin 70 prosentissa tut-
kimukseen osallistuneista yrityksistd ajateltiin, ettd tyonantajamaksujen ja arvonlisdveron
alentaminen sekd tyontekijin sairausajanpalkkaukseen liittyvit kompensaatiot lisdisivit
tyollistymistd. Yli puolet vastanneista tyonantajista piti tyollistymisen kannalta tirkeina
myos viimeisen tyonantajan elikevastuun alentamista seki osatyokyvyttomyyselidkkeelle ja

osa-aikatyohon siirtymisen helpottamista. Tyosopimuksen joustoista tyonantajat kannat-

1 Osatyokykyisyys-merkinnin problemaattisuutena on, ettd tydvoimahallinnon virkailijat joutuvat koke-
muksensa mukaan oman ammattitaitonsa puitteissa vetimain rajoja merkinnin tekemisestd tai tekemitta
jittimisesti, vaikka tukeutuisivatkin liikirin lausuntoon (Vedenkannas ym. 2011, 27-30).
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tivat tyollistimisen helpottamiseksi yksiloperustaisen irtisanomissuojan alentamista seka
madrdaikaisen tydsopimuksen solmimista ilman perusteltua syyta.

TyOnantajien kielteisid asenteita vammaisten ja vajaakuntoisten tyollistimistd kohtaan
on selitetty silld, ettd tyonantajat arvioivat heitd yhtend ryhmani, ei niinkdan yksiloind ku-
ten muita tyontekijoitd (Robinson 2000; Smith ym. 2004 ). Fabianin ym. (1995) tutkimus-
ten mukaan tyOnantajien kielteiset asenteet johtuvat vammaisuutta ja vajaakuntoisuutta
koskevan tiedon puutteesta ja sen aiheuttamista ennakkoluuloista. Namai ja Ala-Kauha-
luoman ja Hirkipiin (2006) tutkimustulokset osoittavat tiedon ja kokemuksen puutteen
johtavan ennakkoluulojen perusteella tehtdviin ratkaisuihin, joita ohjaavat kovat arvot ja
asenteet, eivit kokemukseen ja faktoihin perustuvat tiedot.

Osatyokykyisten, pitkdaikaissairaiden ja vammaisten tyollistimiseen on pyritty vai-
kuttamaan 1990-luvulla ja 2000-luvun ensimmadiselld kymmenykselld erilaisin tuetun
tyollistimisen muodoin kuten tydharjoittelun, ty6llistimistuen, tyokokeilun, tyohon val-
mennuksen ja palkkatuen keinoin. Kokemukset ty6llistimisen tukimuodoista olivat Ala-
Kauhaluoman ja Hirkipiin (2006, 73-74) tutkimuksen mukaan tydnantajien mukaan
olleet piddosin positiivisia, mutta tieto erilaisista tukimuodoista ja niiden hyodyntamis-
mahdollisuuksista olivat vihidisid. Vahiten kannatusta tyonantajien keskuudessa sai niin
sanottu madriosuusjirjestelmd, jossa organisaatioiden henkilostomaaristd tietty prosent-
ti on varattu vajaakuntoisille ja vammaisille henkiléille. Téllainen kidytinto on voimassa
useissa Euroopan Unionin maissa esimerkiksi Saksassa ja Ranskassa. Maiardosuusjirjes-
telmén avulla ty6llistiminen ei kuitenkaan ole lisinnyt tyollistimista ilman tyonantajalle
osoitettuja sanktioita (Varanka 2013; Carpenter 2012).

Miidriosuusjirjestelmin etuna suhteessa tuetun tyon muotoihin olisi tyosuhteen jat-
kuvuus. Suomalaiset vammaisjarjestot eivit ole kuitenkaan kannattaneet midraosuusjar-
jestelmdi. Ongelmaksi on koettu, ettd midrdosuusjirjestelman avulla tyollistetty henkilo
on pysyvammin jarjestelman mukaisesti palkattu, kun taas Suomessa on haluttu kannustaa
tyOnantajia tyollistimédan osatyokykyisid ja vammaisia tavallisiin tyosuhteisiin avoimille
tydmarkkinoille. (Varanka 2013.) Miiriosuusjirjestelmin etuna voisi olla vaikuttaminen
yhteiskunnassa valitsevaan ajattelutapaan tyOsti ja tyonjaosta. Yritysten yhteiskuntavas-
tuun kasvattaminen lainsddadant6d muuttamalla vaikuttaisi pitkalld aikavililld yhteiskun-
nassa olevaan ajattelutapaan tyonantajien asemasta ja heidin yhteiskuntavastuustaan.
Yrityksilld on kuitenkin lijke-elimén vastuu taloudestaan erityisesti osakkeenomistajiaan
kohtaan (Moilanen & Haapanen 2006, 20), joka ohjaa osaltaan yritysten toimintaa.

Eettisesti kestdvien arvojen esiin tuominen on yrityskuvan ja brindin kannalta yha tar-
keimpiid (Uimonen 2006, 201). Osatydkykyisen tai vammaisen tydntekijin tyossi jaksa-
misen tukeminen voi olla yksi yrityskuvaan positiivisesti vaikuttava arvo. Voittoa tavoitte-

levan tai kilpailun ohjaamaan talouden ja ty6eldmin ongelmaksi voi muodostua kuitenkin
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arvotyhjio, vaikka arvojen tiarkeys tiedostetaan ja niistd puhutaan. Arvojen jalkauttaminen
kaytinnon tyohon tarkoittaa organisaation johdon etiikan konkretisoitumista strategisessa
suunnittelussa, toiden organisointiin liittyvissd valinnoissa ja ratkaisuissa sekd henkil6ston
sitouttamisessa arvoihin. Organisaation eettisten arvojen jalkauttaminen kaytinnon tyo-
hon on arvojen hyviksymistd niin johdon kuin henkilstonkin ty6ta ohjaavina tekijoina.

Erityisesti taloudellisesti vaikeina aikoina eettisesti kestdvit valinnat ovat koetuksella.

2.2 YKSILOKESKEISESTA AJATTELUSTA KOHTI
MONIAMMATILLISTA KUNTOUTUSTA

Kuntoutuksen sisallot eivit ole itsestaan selvid, vaikka kuntoutus sanana ei ole vieras. Kun-
toutus voikin olla tuntematon mahdollisuus henkildlle, jonka ty6- ja toimintakyky on hei-
kentynyt. Kuntoutus leikkaa erilaisten asiantuntijuuksien reuna-alueita ja siksi sen yksise-
litteinen miiritteleminen on vaikeaa (Karjalainen 2011, 89). Kuntoutus on integroitunut
osaksi yleisid hyvinvointipalveluja, mutta se on my6s oma erikoistunut lohkonsa nididen
jirjestelmien sisilld (Paatero, Kivekis & Vilkkumaa 2001, 109).

Vammaisuuden ja kuntoutuksen kasitteellistimisessd on samanlaisia piirteitd. Kuntou-
tuskdytantojen alkaessa muodostua terveydenhuollon ja vammaisuuden ymmartimisen
taustalla oli keskeisesti tautikeskeinen sairauskasitys. Kuntoutustarve kytkettiin 1950-lu-
vulta 1980-luvun alkuun ILO:n ja WHO:n kuntoutustarpeen madritelmissa sairauden, vian
tai vamman yksilétasoisiin vaikutuksiin. (Suikkanen & Lindh 2008, 64, 66-67.) Tamin
jalkeen WHO ja ILO seki lukuisat kansalliset toimijat ovat tehneet pitkdjinteistd tyotd
ja WHO on kytkenyt kuntoutusta ICF-luokituksella (2001) toimintakykyyn, toimintara-
joitteisiin ja terveyteen (Jarvikoski & Karjalainen 2008, 82). ICF-luokituksen muokkaa-
misen ja ilmestymisen aikaan 1990-luvun lopulla ja 2000-luvun alussa kdytiin sairauksien
seurauksista keskustelua, jossa korostui yhteiskunnallisesti yksilon aktiivisuus ja osallisuus.
Vammaiskisitykseen on puolestaan vaikuttanut 1970-luvulta erityisesti vammaisten oma
poliittinen aktivoituminen Britanniassa. Muutos on hidasta. Kehittimistyosta huolimatta
kuntoutustarvetta méaritellddn Suomessa yha pitkilti vian, vamman ja sairauden perusteel-
la. Perinteisesti ajateltuna kuntoutuksella on korjaava tehtavi ja myds varhaiskuntoutus
edellyttii viitteitd sairauden oireista tai tyd- ja toimintakyvyn heikkenemisesti (Paatero,
Kivekis, Vilkkumaa 2001, 111).

Kansanelidkelaitoksen ja tyGeldkelaitoksen jirjestimissd kuntoutuksessa on niin ikdan
edellytykseni lihes poikkeuksetta sairaus, vika tai vamma. Sairauden, vian tai vamman eri-

tyisasema kuntoutustarpeen perusteena johtuu siité, ettd sairaudesta tai vammasta aiheutu-
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van toiminta- tai tyokyvyn heikkenemisen katsotaan helpommin olevan pysyvia tai aino-
astaan kuntoutuksella palautettavaa. Muut toiminta- ja tyokykyrajoitteet voidaan ajatella
helpommin ohimeneviksi. Kuitenkin moninaisista eliméntilanteista tai rajoitteista aiheu-
tuvat huono-osaisuuden kasautuminen ja syrjaytymiskehitys ovat usein erittdin vaikeasti
ihmisen itsensa hallittavissa, silld syrjiytymisen seuraukset usein estivit poistamasta sen
syitid (Jarvikoski & Hirkipai 2008, SS.) Siksi kuntoutuksen mieltiminen korjaavaksi tai
sairauden, vian tai vamman aiheuttamaksi voi olla juuri syy siihen, ettei varhaisiin kuntou-
tustarpeisiin paastd vastaamaan. Néin voidaan aiheuttaa tydelamin ulkopuolisuutta ja syr-
jaytymistd, kun olemassa oleva kuntoutuspalvelujirjestelma keskittyy yksilon rajoitteisiin,
eikd kuntoutusta tarkastella tarpeeksi yhteiskunnan ja osallisuuden niakokulmasta. Juuri
yksilopainotteisuuden takia on rakenteiden merkitys ja kysymys yhteison tai yhteis6jen
vaikutuksesta kuntoutusprosessiin nihty toissijaisena. Niin myos ty6llistyminen ja tyossa
jaksaminen on nihty pitkilti yksilon asiana. (Lindh & Suikkanen 2011, 130; Suikkanen
& Lindh 2008, 64, 66-67.) Tihin haasteeseen ovat kuitenkin vastanneet esimerkiksi MS-
liitto ja Epilepsialiitto omaa jisenkuntaansa tutkivissa projekteissaan.

Kuntoutuksen problemaattinen yksilo-yhteiskuntasuhde aiheuttaa sen, ettd lopulta
vastuu itse kuntoutumisesta jitetddn pitkalti yksiloille ja vihemmin problematisoidaan
kuntoutujien kuntoutumisensa aikana kohtaamia yhteiskunnallisia ehtoja. (Lindh & Suik-
kanen 2011, 130.) Diagnoosin saamisen jilkeen voi jaiddi paljon kuntoutujien itsensi va-
raan, miten he tyostavit muuttunutta elimintilannettaan. Kuntoutujat ovat keskenién eri-
arvoisessa asemassa siind, kuinka he tietavit kuntoutuspalveluista ja osaavat niitd pyytaa
itselleen. Ilman diagnoosia kuntoutuksen ja ammatillisen hoidon piiriin padseminen on
usein mahdotonta tai jad epdvirallisten kanavien varaan.

Kuntoutuksen kentilld on keskusteltu siitd kenelld on legitimiteetti arvioida kuntou-
tuksen saamista. Kuntoutukseen padseminen pelkistyy siihen, kuinka asiantuntijat ratkai-
sevat lainsddddnnon ja niukkojen resurssien ohjaamina, ketki ja milldkin tavalla ovat oi-
keutettuja institutionaalisesti mairiteltyjen ja jirjestettyjen palvelujen saamiseen. (Lindh
& Suikkanen 2011, 131.) Kuntoutujia ohjaa my&s riippuvuus tarjotuista palveluista (Ed-
wards ym. 2004). Kuitenkin Puumalaisen (1993) tutkimuksen mukaan kuntoutujat eivit
ldheskdin aina tunteneet omaa kuntoutussuunnitelmaansa tai edes tietdneet sen olemassa-
olosta. Karin ja Puukan (2001) mukaan kuntoutujien osallistuminen kuntoutuksen suun-
nitteluun oli vdhiistd ja suunnitelmat tehtiin usein terveydenhuollossa asiakirjatietojen
perusteella. Kuntoutujan kanssa tehtava yhteistyo on useimmiten yksisuuntaista ldhettei-
den, lausuntojen ja neuvojen antamista ja pyytimistd (Jarvikoski ym. 2009, 19), jossa
vuorovaikutuksellinen moniammatillinen tydote ei padse muotoutumaan.

Kelan kuntoutusrekisteritutkimuksen mukaan MS-tautia sairastavien yleisin lakiperus-

ta kuntoutukselle oli vaikeavammaisten lddkinnallinen kuntoutus, seuraavaksi yleisin oli
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muu ammatillinen ja ladkinnillinen kuntoutus, kun taas vajaakuntoisten ammatillista kun-
toutusta sai vain alle 3 prosenttia MS-kuntoutujista. Tutkimusotoksen nuorin henkil6 oli
16-vuotias ja vanhimmat yli 65-vuotiaita ja kuntoutujat olivat tyypillisesti 45-6S-vuotiaita
henkil6itd. Kelan jarjestimaan kuntoutukseen hakeudutaan tavallisesti vasta, kun tyokyky
ja -tilanne ovat selvisti heikentyneet ja yleensi vasta kun henkil6 tayttda vaikeavammaisen
kuntoutukseen oikeuttavat kriteerit. Kun MS-tauti puhkeaa tyypillisesti 20-40 vuoden ids-
sd, Kelan jirjestimiid kuntoutusta saavat eniten 45-65-vuotiaat. Sairastumisikédn ja taudin
luonnolliseen kulkuun nihden viive tyokyvyn yllipitimiseen tdhtddvain kuntoutukseen
on liian suuri. (Halonen ym. 2012, 21-25.) Koska MS-tauti etenee aaltomaisesti pahe-
nemisvaiheittain, se vaikuttaa tyo- ja toimintakykyyn usein vasta monien vuosien jilkeen
diagnoosista. Taudin varhainen diagnosoiminen antaisi kuitenkin mahdollisuuden varhais-

kuntoutukseen, jolloin invalidisoiva sairaus ei olisi ehtinyt vield niin pitkalle.

2.3 MS-TAUTIA SAIRASTAVAN TYOSSA JAKSAMISTA
TUKEVA KUNTOUTUS

Kuntoutus on kehittynyt lidketieteeseen ja aputieteisiin pohjautuvasta ajattelusta yha
enemmadn sosiaaliseen ja psykososiaaliseen suuntaan. Kuntoutuksen kiytinnot ovat alun
perin kehittyneet ensi sijassa fyysisten toiminnanvajavuuksien palauttamisen ldhtékoh-
dista, mutta laajimpana kuntoutus avautuu nimenomaan sosiaalisten ja psykososiaalisten
ilmididen kautta tyon, koulutuksen, yhteiskunnallisen osallistumisen ja osallisuuden ky-
symyksina. Kuntoutuksen kysymykset ovat monimutkaistuneet tydeliman muutoksen ja
yhteiskunnallisen epavarmuuden my6td. Nykydan kuntoutusta kuvataankin usein yksil6l-
lisend prosessina, joka usein vaatii rdatialoitya kuntoutustyoskentelyd ja moniammatillista
tyoskentelyd. Kuntoutuksen sosiaalinen nidkékulma ja moniammatillisuus laajentaa kun-
toutuskasitystd kokonaisvaltaiseen kuntoutukseen, mutta tuo myds samalla haasteita ko-
konaisuuden hahmottumiseen. (Jirvikoski & Karjalainen 2008, 80-81, 90.)

Aikuisten kuntoutus voidaan jakaa lidkinnilliseen, ammatilliseen ja sosiaaliseen kun-
toutukseen. Ladkinnillistd kuntoutusta ovat muun muassa kuntoutukseen kuuluva ohjaus
ja neuvonta, kuntoutustarvetutkimukset, fysioterapia, toimintaterapia, puheterapia, psy-
koterapia, kuntoutusjaksot, apuvilineet, sopeutumisvalmennus ja kuntoutusohjaus. Am-
matillista kuntoutusta tarjoavien tyovoimahallinnon seki potilas- ja edunvalvontajirjesto-
jen tekemin tyon osuutta kuntoutuksessa ei aina samalla tavalla tunnisteta. Ammatillisella
kuntoutuksella tarkoitetaan muun muassa ammatinvalinnan ohjausta, kuntoutustutkimuk-

sia, ty0- ja koulutuskokeiluja, tyohon valmennusta, ammatillista tai ammattitaitoa lisddvaa
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koulutusta, tydvoimaneuvontaa, elinkeinotukea seki ty6olosuhteiden jirjestelytukea.

Vaikeinta on konkretisoida sosiaalista kuntoutusta. Sosiaali- ja terveysministerion mu-
kaan silld tuetaan syrjaytyneiden henkil6iden paluuta yhteiskunnalliseen osallisuuteen ja
vahvistetaan kuntoutettavan sosiaalista toimintakykya seki sosiaalisen vuorovaikutuksen
edellytyksii (Sosiaali- ja terveysministerio. Sosiaali- ja terveyspalvelut. Kuntoutus). So-
siaalisena kuntoutuksena voidaan nihdd myos syrjaytymistd ehkdiseva ennakoiva tyo. I1-
po Vilkkumaa (2004, 28) on miiritellyt sosiaalista kuntoutusta yleiseksi kattokisitteeksi,
jonka osatekijoitd muut kuntoutuksen osa-alueet ovat. Sosiaalinen kanssakiyminen on
yhdessa toimimista, sosiaalista vuorovaikutusta, joka on vidistamitonta eri ammattilaisten
ja kuntoutujan tai kuntoutujien tapaamisessa. Sosiaalisen kanssakdaymisen asemaa ei voi
viheksyad, koska kaikki vuorovaikutus on osa kuntoutuspalvelua ja kuntoutumista. Edella
olevat esimerkit osoittavat, kuinka kuntoutuksen rajaaminen tarkasti joko lddkinnillisen,
ammatillisen tai sosiaalisen kuntoutuksen alaan ei usein ole mahdollista tai tarkoituksen-
mukaista.

MS-taudin Kiypi hoito -suosituksen (20.12.2012) mukaisesti MS-tautia sairastavan
ammatilliseen ja lddkinnilliseen kuntoutukseen kuuluvat hyvi informointi sairaudesta,
riittdva ja oikea-aikainen sopeutumisvalmennus, lihashuolto- ja liikuntaneuvonta seka yk-
sil6llinen ja moniammatillinen kuntoutus havaittujen tarpeiden mukaisesti. Kokonaisval-
taisessa MS-kuntoutuksessa ovat mukana pitkidaikaissairauden, vammaisuuden, liikunta-
ja toimintakyvyn, tyokyvyn ja osallisuuden teemat. Vaikka MS-tautia sairastava voi olla
tyOeldmassa pitkdnkin jakson ilman kuntoutusta tai koettua tarvetta siihen, tyoeldmassa
jaksaminen edellyttdd yleensi lidkinnallistd, ammatillista sekd sosiaalista kuntoutusta.
Niiden kuntoutuksen osa-alueiden tasapuolisen huomioimisen ldhtokohta on yhteisty6 ja
moniammatillisuus. Haasteena on eri ammattialojen tiedon ja ymmairryksen tasapuolinen
osuus kuntoutuksen sisdllon madrittimisessd ja tuottamisessa.

Lakisditeisesti ladkinnillisen kuntoutuksen jarjestimisvastuu on Kelalla silloin kun
MS-tautia sairastava on alle 65-vuotias ja vaikeavammainen.? MS-tautia sairastavan kun-
toutusprosessi kdynnistyy terveydenhuollossa. Hin voi pédastd Kelan korvaamaan laakin-
nilliseen kuntoutukseen, jos hin tayttda Kelan vaikeavammaisuuden kriteerit tai jos hin
saa Kelan paiatoksen harkinnanvaraisesta ladkinnallisestd kuntoutuksesta. Kelan korvaama
kuntoutus edellyttia ladkarin kirjoittamaa kuntoutussuunnitelmaa tai ladkarin kirjoittamaa

B-lddkidrinlausuntoa, johon on kirjattu kuntoutussuunnitelma. Vaikeavammaisten kuntou-

2 Vuodesta 1991 on ollut Kelan velvollisuus jarjestad ladkinnallinen kuntoutus korotettua tai erityisvammais-
tukea tai hoitotukea saaville tai elikkeensaajien hoitotukea saaville, asetuksen vaikeavammaisen kriteerit tayt-
taville henkil6ille. Kuntoutusoikeuden ja vammais- ja hoitotukien vilisen kytkoksen poistoa on ehdotettu

virallisissa selvityksissid (Kallanranta ja Rissanen 1996), tutkimustulosten perusteella (Halonen ym. 2009;

Jarvikoski ym. 2009) ja kiytinnon kokemuksen perusteella (Konsensuslausuma 2008). (Autti-Rim3, Faurie

& Sakslin 2011 4-5).
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tussuunnitelma laaditaan vihintdan yhdeksi ja korkeintaan kolmeksi vuodeksi kerrallaan.
(Kelan lakiperusteiset kuntoutusmuodot.) Mikili MS-tautiin sairastunut ei saa Kelan kor-
vausta ladkinnilliseen kuntoutukseen, vastuu hinen ladkinnillisestd kuntoutuksestansa on
kunnalla. Kunnat tai kuntayhtymait ovat ensisijaisia lddkinnallisen kuntoutuksen vastuuta-
hoja, jolloin kuntoutus on perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja sosiaalitoimen
tehtivi yhdessi sairaanhoitopiirin kanssa. (Terveydenhuoltolain mukaiset palvelujen jir-
jestimisen vastuut)

Terveydenhuollossa alkanutta kuntoutusprosessia tulisi laajentaa ammatilliseen kun-
toutukseen. Sen tavoitteena on parantaa ja yllapitada kuntoutujan tyokykya ja ansiomahdol-
lisuuksia. Kuntoutujan eliméntilanteesta riippuen prosessiin voi verkostoitua esimerkiksi
kuntoutujan tydpaikka tydterveyshuoltoineen tai tydvoimatoimisto (Jirvikoski & Karja-
lainen 2008, 88). Ammatillisesta kuntoutuksesta on ensisijainen vastuu tydelikelaitoksella,
mikali kuntoutujalla on vakiintunut tyohistoria, joka madritelldan tietylld ansaitulla tulolla
vuodessa ja tyouran pituudella. Jos tydssdoloehto ei toteudu, vastuu ammatillisesta kuntou-
tuksesta siirtyy tyohallinnolle. Kolmantena vastuullisena tahona ammatillisesta kuntou-
tuksesta on Kela. Tyohallinto ja Kela miarittavit ammatillisen kuntoutuksen kohdistuvan
niille alle 65-vuotiaille vajaakuntoisille, joilla on tyokyvyttomyyden uhka tai joiden tyo-
kyky- ja ansiomahdollisuudet ovat olennaisesti heikentyneet. (Terveys ja kuntoutus 2008,
liite 3.) Ammatillisen kuntoutuksen perustavoitteet liittyvit tydmarkkinakansalaisuuden
vahvistamiseen, tyossd jaksamiseen, tyokyvyn ylldpitimiseen ja vamman tai sairauden jal-
keiseen ty6hon paluuseen (Lindh 2007a, 4). Ammatillisen ja vaikeavammaisille suunnatun
ladkinnallisen kuntoutuksen lisdksi Kela jarjestdd harkinnanvaraista ladkinnallistd ja am-
matillista kuntoutusta. Sitd voivat hakea myGs ne kuntoutujat, jotka eivit saa kuntoutusta

Kelasta vaikeavammaisuuden perusteella (Kelan lakiperusteiset kuntoutusmuodot).
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3 Tutkimustehtava
ja -metodi




Tutkimuksen tavoitteena on osaltaan pitkiaikaissairaiden tyossi jaksamisen ja sitd tuke-
van kuntoutuksen kehittiminen. Tutkittavina kohderyhmini olivat alle 35-vuotiaat MS-
tautia sairastavat nuoret aikuiset seki esimiehet, joilla oli tai oli aikaisemmin ollut alaisena
MS-tautia sairastava alainen. Sairastuneiden ty0ssa jaksamista tutkittiin koetun kuntou-
tustarpeen, kuntoutumiskokemusten ja sairauden kanssa eletyn arjen sekd tyonantajien
tukemisen mahdollisuuksien nakokulmista. Vaikka tutkimus liittyi MS-tautiin, se tuotti
my0s yleisempdi tietoa kuntoutujien ja tyonantajien yhteistyostd sekd kuntoutuksen si-
sallollisestd kehittimisestd sairauden kanssa eldimisen tueksi. Tutkimuksen asiasanat ovat
tyOssd jaksaminen, tyohyvinvointi, kuntoutus, kuntoutustarve, moniammatillisuus, pitka-

aikaissairaus, vammaisuus, osatyokykyisyys ja MS-tauti.
Tutkimuskysymykset:

1. Mika kokemus on alle 35-vuotiailla MS-tautia sairastavilla henkil6illd tyoelamasta?

2. Millainen on alle 35-vuotiaiden MS-tautiin sairastuneiden kokemus kuntoutuksesta?

3. Mikai tieto ja ymmadrrys tyonantajilla on MS-tautiin sairastuneista tydelimassd ja mi-
ten tyOnantajia voitaisiin tukea MS-tautia sairastavien tyollistimisessd?

4. Mitd tyonantajat ymmartavit kuntoutuksella?

Tutkimuksen kaksi haastatteluaineistoa poikkesivat tiedon luonteeltaan toisistaan. Sairas-
tuneet kertoivat haastatteluissaan omasta henkilokohtaisesta kokemuksestaan sairaudesta,
tyOstd ja kuntoutuksesta. TyOonantajat kisittelivit asiaa enemmin oman organisaationsa ja
tyon tekemisen ndkokulmista. MS-tautia sairastavat haastateltiin hyodyntden kerronnal-
lista menetelmii (Aaltonen & Leimumiki 2011; Hinninen 2000) ja haastattelut tehtiin
kasvotusten, kun taas tyonantajien haastatteluja ohjasi puolistrukturoitu haastattelurunko
ja haastattelut tehtiin puhelimitse. Analyysissa luotiin keskustelua aineistojen vilille, jottei
erilaisten aineistojen tuottama tieto jadnyt toisistaan irrallisiksi.

MS-tautia sairastavien haastattelujen analyysissa tarkasteltiin induktiivisesti haasta-
teltavien sisdistamid kisityksid tyossd jaksamisesta, sairaudesta ja kuntoutuksesta. Tdssa
vaiheessa ei eritelty ladkinnallistd, ammatillista ja sosiaalista kuntoutusta, vaan sairastu-
neiden annettiin kertoa kuntoutuksesta omasta nakokulmastaan. Tutkimusta ohjasi feno-
menologinen tutkimusote, jonka tavoitteena oli ymmartdad MS-tautia sairastavien ja esi-
miesten kokemuksia, ei tehda universaaleja yleistyksid yksittdistapauksista yleiseen. Sen
sijaan aineistoa tarkasteltiin yleisyyden nakokulmasta etsien haastateltavien muodostamia
kollektiivisia kisityksid tutkittavasta ilmidstd (Uljens 1991, 97). Haastateltavien kerrontaa
lahestyttiin ilman valmiiksi asetettua teoreettista mallia. Tavoitteena oli haastateltavien

aitojen kokemusten, ymmairryksen ja niiden merkitysten ymmartiminen. Tutkimuksella
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haluttiin tuoda tietoisuuteen ja nikyviksi asioita, jotka tottumus oli hdivyttinyt tai joita
oli alettu kisittii itsestidnselvyyksini (Laine 2001, 29-33).

Analyysia ohjasi hermeneuttinen ajattelu seka tdssd tutkimukselle muodostettu vii-
tekehys, joka perustui tydmarkkinoiden muutoksiin sekd ajankohtaiseen kuntoutusalan
tutkimustietoon. Tutkimuksen taustalla oli ajatus, ettd ihmisten toiminta on tarkoituspe-
rdistd ja ihminen kaipaa merkitystd toiminnalleen. Ymmarretyt merkitykset eivit ole yk-
silossd synnynniisesti, vaan muodostuvat yhteisossd, jossa yksilo kasvaa, tai johon hinta
kasvatetaan. Hermeneuttisesti tieto ymmarretdin jatkuvana tulkintojen prosessina, jossa
tulkinnat ja tieto uusituvat. Hermeneutiikan avulla tulkinnalle muodostetaan sidnt6ja erot-
tamaan oikeammat tulkinnat véarista. Analyysin vaiheissa erotettiin tutkijan subjektius
haastateltavien subjektiudesta, kriittisen ja reflektiivisen ajattelun avulla. Samalla pyrittiin
syvillisyyteen koettelemalla vilittdmit tulkinnat (Laine 2001, 28-29, 34.) Analyysin vai-
heissa kidytiin lipi hermeneuttista kehaa tutkijan esiymmarryksestd, tutkijan tulkinnoista ja
haasteltavien ilmaisuista. Koko analyysin tavoitteena oli avoimuus haastateltavien sanomia
asioita kohtaan ja heidin mahdollisimman oikea tulkitseminen.

Tutkija pyrki MS-tautia sairastavien haastatteluissa asettamaan kysymykset mahdolli-
simman avoimiksi, niin ettd ne ohjaisivat ja rajaisivat mahdollisimman vdhan. Lahtokoh-
taisesti ajateltiin, ettd haastateltava kertoo itselleen merkitykselliset asiat, kun hénelld on
sithen mahdollisuus keskustelunomaisessa haastattelussa. Kokemukset yritettiin tavoittaa
mahdollisimman konkreettisilla lisakysymyksilld, joita tutkija esitti tehtydan muistiinpa-
noja haastateltavan puhuessa. Tyonantajahaastatteluja ohjasi kdytinnon syistd puolistruk-
turoitu haastattelurunko, mutta haastattelun lopuksi tyonantajia edustaville esimiehille
annettiin mahdollisuus kertoa niisti asioista, jotka eivit olleet tulleet esiin haastattelussa,
tai joita ei ollut osattu kysyi. Useampi haastateltu esimies halusikin haastattelun lopuksi
vield tiydentdd antamiaan vastauksia ja kertoi MS-tautia sairastavan esimiehend toimimi-
sesta oman organisaation nakokulmasta.

Analyysissa pyrittiin kuvaamaan mahdollisimman alkuperiisessi muodossa haastatel-
tujen sanomaa. Aineistoa parhaiten kuvannutta tekstid valikoitiin useiden lukukertojen
perusteella. Tavoitteena oli valikoida tutkittavien omasta nikokulmasta merkityksellisid
ilmauksia. Haastateltujen sairastuneiden ja esimiesten ilmauksista etsittiin yhtaldisyyksia
ja eroavaisuuksia, joita pyrittiin esittiméin tasapuolisesti niin, ettd oltiin mahdollisimman
uskollisia aineistolle. Haastateltujen ilmauksista tehtyja yleistyksid pyrittiin valttimaan,
mutta tavoitteena oli 16ytad yhteisid kollektiivisia kokemuksia tydstd ja kuntoutuksesta
(Uljens 1991, 19, 97-98).

Haastatteluissa toistuvia teemoja tai teemojen kisittelemattomyytta selitettiin osana
yhteiskunnallisia, ty6elamin tai kuntoutuskentdn ilmiditd. Ndistd ilmiGistd oli etsitty ai-

kaisempaa tutkimusta, jota vasten tuloksia peilattiin. Ilmididen merkityksellisyyttd ja laa-
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juutta yksittdisen tutkittavan eldmissd ja laajemmassa yhteiskunnallisessa, tyoeliman tai
kuntoutuksenkentidn ilmiona punnittiin pohtimalla, miten analyysi muuttuu ilman kyseista
ilmiota, tai jos ilmiotd tarkasteltaisiin rajatummin. Ndin pyrittiin siihen, ettd analyysiin va-
litut ilmiot vastasivat tutkimuskysymyksiin. Tutkimuksen johtopaatoksissda luodaan koko-
naiskuva tutkimuksessa nostetuista ilmiGisti ja samalla arvioidaan niiden suhdetta toinen

toisiinsa ja muihin tutkimuksiin.
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4 Tutkimusaineisto




4.I MS-TAUTIA SAIRASTAVIEN HAASTATTELU-
AINEISTO

Tutkimusaineistoina ovat MS-tautia sairastavien alle 35-vuotiaiden nuorten aikuisten
haastattelut ja haastattelut esimiehille, joilla on tai on ollut alaisina MS-tautia sairastavia
henkil6itd. Tutkimuseettisistd syistd tutkimusasetelmassa ei tavoiteltu haastattelua sairas-
tuneelta ja hinen esimieheltddn, vaan haastatellut sairastuneet ja esimiehet ovat piadosin
tdysin eri organisaatioista. Sairastuneet haastateltavat valikoituivat haastateltaviksi MS-
liiton jasenistostd. Kaksi MS-tautiin sairastunutta haastateltua ehdotti itse nykyisen tai ai-
kaisemman esimiehensi haastattelemista. Nima esimiehet antoivat mielelldén haastattelun
tutkimukseen.

Tutkimussuunnitelman mukaisesti MS-tautiin sairastuneiden haastatteluja suunnitel-
tiin tehtdvan 10-20 sairastuneelle. Elokuussa 2012 postitettiin MS-liiton kautta kirjeitse
haastattelukutsu, jolla etsittiin haastateltaviksi koko- tai osa-aikaisesti ty0ssa kdyvia alle
3S-vuotiaita MS-tautia sairastavia henkiloitd. Haastattelukutsussa tutkimuksen kohteeksi
maidriteltiin MS-tautia sairastavien tyosséd jaksaminen ja ammatillinen kuntoutus. Kirjeessa
pyydettiin varaamaan haastattelua varten aikaa noin kaksi tuntia ja kerrottiin, ettid haas-
tattelussa kisitellddan luottamuksellisesti tyoeldamii, sairautta ja kuntoutumista. Kirje on
tutkimusraportin liitteend 1.

Tutkittavat MS-tautia sairastavat valikoituvat MS-liiton rekisteristd Eteld-Suomen 13-
nistd asuvista alle 35-vuotiaista. Ensimmadisen postituksen perusteella toteutettiin 14 haas-
tattelua syys-marraskuussa 2012. Niiden haastattelujen perusteella saatu aineisto vastasi
hyvin tutkimuskysymyksiin ja oli sisdll6ltddn niin rikas, ettei toiseen postitukseen koettu
tarvetta. Kun haastateltavat valikoituivat haastattelukutsuun vastaamisen perusteella, eivit
haastatellut MS-tautia sairastavat tunteneet toisiaan, eika heitd yhdistinyt sama kuntou-
tus- tai vertaistukiryhmai. Merkille pantavaa oli kuitenkin, ettd useampi haastattelukutsuun
vastannut henkil6 pohti kuulumistaan tutkimuksen kohderyhmain, koska haastattelujen
aiheeksi on mainittu kuntoutus ja erikseen ammatillinen kuntoutus. Kirjeen saajien vaikeutta
tunnistaa kuntoutusta tarkastellaan tarkemmin tutkimusaineiston analyysissa luvussa 6.

MS-tautia sairastavien 14 henkilon haastatteluissa edettiin haastateltavien oman ker-
ronnan mukaan. Tavoitteena oli saada haastateltavat kertomaan omasta nikékulmastaan
sairauden, tydeldmin ja kuntoutuksen todentuminen. Haastattelua ohjannut runko on ra-
portin liitteend 2. Haastattelut olivat pitkid ja ne toteutettiin haastateltavan itse toivomassa
paikassa. Kaytinnossa haastattelupaikoiksi valikoituivat haastateltavien koti tai tyopaik-
ka, kaupungin kirjaston ryhmaitydétila tai paikallisen MS-yhdistyksen tila. Haastattelujen

pituudet vaihtelivat noin S0 minuutista 150 minuuttiin. Useimmat haastattelut kestivit
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100-110 minuutin vililld. Kerronnalliset haastattelut mahdollistivat haastateltavien omat
kuvaukset sairaudesta, sen diagnosoinnista, tilanteestaan ja kokemuksistaan tyopaikalla
sekd kasityksestddn ja kokemuksistaan kuntoutuksesta.

Haastatellut MS-tautia sairastavat olivat ikdjakaumaltaan 26-33-vuotiaita. Haastatel-
luissa oli kolme miestd ja yksitoista naista. Lopullisen MS-diagnoosin haastatellut olivat
saaneet vuosina 2001-2012, jolloin diagnoosin saamisesta oli joillakin haastatelluilla vain
vuosi ja joillakin haastatelluilla yli kymmenen vuotta. Kaikilla haastatelluista diagnoosia
oli edeltinyt epimadrdinen MS-taudin oireiden aika, joka oli yhtd haastateltavaa lukuun
ottamatta kestinyt useita vuosia, yleensi 3-4 vuotta. Osalla haastateltavista oli MS-taudin
lisaksi muita autoimmuunisairauksia, jolloin sairauksien yhteisvaikutus saattoi poiketa tyy-
pillisista MS-taudin oireista. Haastatelluilla sairastuneilla oli hoitotaho yliopistollisessa
sairaalassa, aluesairaalassa, keskussairaalassa tai terveyskeskuksessa ja yhdelld sairastuneel-
la ei ollut hoitotahoa.

Aineiston neljdstitoista MS-tautia sairastavasta viidelld henkil6lld oli ylimpéana kou-
lutuksena akateeminen loppututkinto ja oman alan tyopaikka. Kolmella haastatelluista
ylimpénd koulutuksena oli ammattikorkeakoulututkinto ja kahdella ammatillisen toiseen
asteen tutkinto. Kaksi haastatelluista oli haastatteluhetkelld tyossdkiyvid opiskelijoita ja
kaksi haastateltua oli ty6llistynyt hyvin tyokokemuksen ja lyhyiden koulutusten turvin.
Huolimatta haastateltujen nuoresta idstd haastatelluista naisista kahdeksalla ja miehistd
kahdella oli vakinainen tyosuhde. Mairdaikaisessa tyosuhteessa oli kaksi haastateltua nais-

ta ja freelancerina tyoskenteli yksi haastateltu nainen ja yksi haastateltu mies.

4.2 TYONANTAJIEN HAASTATTELUAINEISTO

TyOnantajahaastattelut rajattiin henkil6ihin, jotka ovat tai olivat aikaisemmin olleet MS-
tautia sairastavan henkilon esimiehend. Niin haluttiin rajata tutkittavista pois sellaiset
tyonantajaedustajat, jotka eivit ole olleet konkreettisesti tekemisissda MS-tautia sairastavan
alaisen kanssa. Alaisen ikdi ei pidetty tirkednd esimiesten valikoinnissa haastateltavaksi,
vaan haastateltujen esimiesten sairastuneet alaiset saattoivat ndin olla idltddn yli tai alle
35-vuotiaita. Haastattelut esimiehille toteutettiin puolistrukturoituina puhelinhaastatte-
luina ja esimiehet valikoituivat MS-liiton ja Kuntoutussdition verkostojen kautta kirjeitse
lahetetyn haastattelukutsun avulla. Esimiehet olivat maantieteellisesti koko Suomen alu-

eelta. Haastattelukutsu on liitteend 3 ja puolistrukturoitu haastattelurunko liitteend 4.
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Tutkimussuunnitelman mukaisesti esimieshaastatteluja suunniteltiin tehtdvin noin 10-185.
Esimiesten saaminen haastateltaviksi osoittautui kuitenkin haasteelliseksi, etenkin kun
haastatteluun haluttiin lupa sekd MS-tautia sairastavalta alaiselta ettd esimieheltd itseltadn.
Tastd poiketen haastateltiin yhta MS-yhdistyksen projektin kautta tyollistetyn sairastuneen
entistd esimiestd. Koska esimies oli ollut projektiin osallistuva, ei katsottu, ettd tilanne olisi
eettisesti kyseenalainen. Puhelinhaastattelut toteutettiin joulukuussa 2012 ja tammi-hel-
mikuussa 2013. Haastatteluja pyydettiin suurilta julkisen alan ty6nantajilta kuten Helsin-
gin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiristd, Pirkanmaan sairaanhoitopiiristd ja Pdijat-Himeen
sosiaali- ja terveysyhtymastd, Helsingin kaupungilta ja Helsingin yliopistolta. Naissa or-
ganisaatioissa ldhestyttiin hallintoyksikkoa, tyohyvinvointiyksikkod, tyoterveysyksikkoa,
uudelleensijoitusyksikkoa tai Kuntoutussdation tai MS-liiton verkostojen kautta 16ytynei-
td tuttuja henkiloitd. Haastatteluja saatiin kuitenkin parhaiten MS-liiton tyontekijoiden
MS-tautia sairastavien asiakkaiden kautta. Lopulta esimieshaastatteluja tehtiin kymmenen.
Haastattelut olivat pituudeltaan noin 20-40 minuuttia. Esimiesten valikoitumista haastat-
teluun on tarkasteltu enemmain luvussa 7, johtopaitokset.

Haastatellut esimiehet edustivat julkista, yksityistd sekd kolmatta sektoria. Yksityistd
sektoria edustavia esimiehid oli pienista paikallisyrityksistd, isommista kansallisista yri-
tyksistd seka kansainvilisesti toimivista yrityksista. Julkisen sektorin edustajina olivat kau-
pungit ja yksi seurakunta. Kolmatta sektoria edustivat eri yhdistykset. Organisaatioiden
koot vaihtelivat pienistd alle kymmenen hengen tyoyhteisoistd suuriin asiantuntijaorgani-
saatioihin. Haastatteluissa tuli hyvin esiin eri alojen esimiesty6td ohjaavia reunaehtoja ja
ajattelutapoja. Myos esimiesten koulutustaustat olivat keskendin erilaisia. Joukossa oli toi-
seen asteen koulutuksen saaneita, ylemmin korkeakoulututkinnon suorittaneita seka yksi
tohtorikoulutettu. Heidén alaisinaan olleet MS-tautia sairastavat edustivat myos eri kou-
lutustaustoja ammatillisen toisen asteen koulutuksesta akateemiseen koulutukseen. Osa
haastatelluista esimiehistd oli ollut mukana MS-tautia sairastavan alaisen rekrytoinnissa ja
osa esimiehisté oli tullut organisaatioon t6ihin myohemmin kuin sairastunut henkil6 tai
heidédn tyonkuvaansa oli tullut esimiestyo sen jilkeen, kun MS-tautia sairastava henkilo

oli jo talossa.
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5 MS-tautia sairastavat
nuoret aikuiset
tyoelamassa




Tutkimuksen analyysiosio jakautuu kahteen seuraavaan pailukuun. Luvussa viisi kisitel-
ladan MS-tautia sairastavia tyGeldimissd sekd heidin haluaan ja mahdollisuuksiaan kertoa
sairaudestaan tyOpaikalla. Esimiestyotd tarkastellaan seki sairastuneiden ettd esimiesten
kertomana ja esiin nostetaan toistuvia ja yhteisid kokemuksia. Luvussa kuusi kuvataan
kuntoutusta niin kuin haastatellut siitd kertoivat. Yhteiset kollektiiviset kokemukset on
jaoteltu luvun kuusi alaluvuiksi. Analyysia on kuvitettu suorilla lainauksilla sairastuneiden
ja esimiesten haastatteluista molempiin lukuihin viisi ja kuusi. Lainaukset on pyritty esitta-
main tiiviisti, ja niitd on tarpeen mukaan lyhennetty keskeisimpéin informaatioon. Laina-
ukset on esitetty anonyymisti ja ryhmitelty aiheen mukaisesti. Ainoastaan kohdissa, joissa
esitetddn rintarinnan seka sairastuneiden ettd esimiesten haastatteluista otettuja lainauksia,
lainausten peridssd on selvyyden vuoksi tieto, ovatko lauseet esimiehen vai sairastuneen
sanomia. Analyysin kohdissa, joissa kuvataan tilanteita, jolloin sairastuneet ovat saaneet
MS-diagnoosin, on lainausten perissa tieto sairastuneen sukupuolesta ja idstd diagnoosin

saamisvaiheessa.

5.I TYOELAMA MS-TAUTIA SAIRASTAVIEN
NUORTEN AIKUISTEN JA ESIMIESTEN KOKEMANA

5.1.1 Tyoelamassa jatkaminen MS-tautia sairastavien toiveena

Tyolld on merkittivi asema oman itsen arvostamisessa suhteessa muihin ihmisiin (Olsson
ym. 2003, 2008) Ty6 on osa aikuisen ihmisen identiteettid, se tuo taloudellisen turvan ja
ammatillisen aseman, edistii eliminlaatua ja vihentii terveydellisii haittoja (Sweetland
ym. 2007, 1183). Haastateltujen MS-tautia sairastavien tyosuhteen vakinaisuus, miira-
aikaisuus tai freelancerina tydskentely eivit kerro tyytyvidisyydestd tyohon, tilanteesta
tyopaikalla tai siitd, kuinka nykyinen ty6 vastaa haastatellun ammatti-identiteettid. Vaikka
isompi osa haastatelluista oli niin kutsutusti perinteisessd vakinaisessa tyosuhteessa, tyo-
markkinoiden muutos nikyi omaehtoisina kehittymis- ja siirtymishaluina. Haastatteluissa
tuli esiin sairaudesta riippumattomia syitd, jotka vaikuttavat haastateltujen tyGssa viihtymi-
seen ja haluun pysya nykyisessa tyosuhteessa. Isompi osa haastatelluista ajatteli pysyvinsa
nykyisessd tyopaikassaan tulevat vuodet. Osa haastatelluista koki kuitenkin oman tyonsa
epatyydyttaviksi ja useampi pohti avoimesti tyopaikan vaihtoa, lisikoulutusta tai uudel-

leen koulutusta.
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” ... on ollut vdhin tietynlaista ilmapiiriongelmaa ... mitd ma oikeesti toivoisin, niin
mai en ehka olis siind samassa enii, et ehka olis hyvi nihda jotakin muitakin ty6yh-
teisoja ...”

” ... md nden itseni jossain duunissa. Mi en taida tdlld hetkelld nihd4 itsedni tdssd
yhtiossa valitettavasti ...”

” ... mul oli vakinainen tyosuhde ... kunnes mi irtisanoin itteni ... itte jattdydyin
omien syitteni takia pois tai oman halun takia pois ...”

> ... ma tykkddn opiskelusta, ettd kylld jotain lahden opiskelemaan, mutta mit4, se on

kysymysmerkki...”

TyGelamin tutkimuksessa tyomarkkinoiden muutosta kuvataan lisddntyvind epavarmuu-
tena, jonka taustalla on tiedollisten, taidollisten, sosiaalisten sekd liikkumisvaatimusten
kasvu. Osana tidtd epavarmuutta on mairdaikaisten ja lyhytaikaisten tyosuhteiden laaja
kaytto, eikd pysyvadkidn tyosuhdetta pidetd endd valttamatta turvallisena. Lisdksi ammatin
ja toimialan vaihdosten maarit kasvavat tyouran aikana. Epavarmuuden, lyhytaikaisuuden
ja tyouravaihdosten takia elamankulut erilaistuvat, mika tuo lisdd haasteita tydmarkkinoilla
tapahtuvien siirtymien tukemiselle. Vield omalla tavallaan erityinen on pitkadaikaissairai-
den, osatyokykyisten ja vammaisten asema tyomarkkinoilla. Heidédn tyollistymisensa on
yhi edelleen haastavampaa, vaikka heidédn selviytymistdin ja tyollistymistdan edistavaa
tukitoimintaa on pyritty kehittimiin. (Mikitalo ym. 2008, 522-526.) Haastateltavat ko-
kivat MS-taudin tai sen aiheuttamien rajoitteiden tai vammaisuuden vaikeina kysymyksina
rekrytoinnissa ja tyohon padsemisessd. He olivat aistineet yhteiskunnallisesta ilmapiirista
tyonantajien keskuudessa olevat ennakkoluulot eri tavoin rajoitteisia tyontekijoitd kohtaan
(Ala-Kauhaluoma & Hirkipai 2006, 71) tai heilld oli itselliin kokemusta tyonantajien
ennakkoluuloista.

” ... veikkaan, ettid jos kertoo tyonantajalle tai tieddn ja tiedostankin sen, ettd jos
sen kertoo tyOnantajalle, niin tyonantaja ei palkkaa ... sen mitd mi oon niinkun ite
kuunnellut ja kdynyt kattomassa tychaastatteluja ja jutellut tyonantajien kanssa, niin

ei kukaan palkkais ...”
” ...haastattelussa, ... kun mull on tii sairaus, ... et niin ku ndin ... naama levahti, ...

koska minusta ei ndy ulospiin ... silloin mi tiesin, ett joo, ettd en tuu saamaan titi

tyota ...”
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... mitd rekrytilanteessa saa kysya ... ja mitd saan kertoa tai siis olla kertomatta ...

»

en tiedd, onks sallittua kysyd, ettd miten tdi sairaus vaikuttaa sun tyohon ...”

” ... tdhdan mennessd mitd muutamis haastatteluis kayny niin en oo taudista mitenkdin
puhunu, koska en koe sitd mitenkddn tyonantajalle tirkeeks tietdd ainakaan siind
vaiheessa ... monelle tyonantajalle se vois olla poissulkeva tekija, koska niilld ei oo

tietoo kyseisest taudist ...”

”...jos haluaa MS-tautia sairastava ty6llistyd, niin se vaatii my6s omaa tyota ...jos sd
oot nuorena sairastunu ja sull on tyorajoitteita, niin se ty6llistyminen ei tuu olemaan

helppoo ...”

Pidosin haastatellut eivit olleet rekrytointitilanteessa tuoneet sairautta esiin tai he olivat
sairastuneet vasta sen jidlkeen, kun olivat saaneet tyopaikan. Kuitenkin yksi haastatelta-
vista kertoi, kuinka hin oli kahdessa eri tydhonottohaastattelussaan avoimesti kertonut
sairaudestaan ja saanut tdstd huolimatta tyopaikat. Jailkimmadinen haastattelu oli johtanut
vakinaiseen tyopaikkaan.

” ... jOoO ... sano vaan, jos tarvitset jonkunlainen apuviline ...tosiaan oli niin, ettd mut

oli suositeltu ... heilli ei ollu ketiin muuta ... se oli aika kiireellista ...”

” ... tdtd, timi on ollut mun elimai ja tdd on aika tyypillistd minua, ettd jos ma tuun ta-
hin t6ihin, niin m3 odotan titd tyonkuvastani ja sinulta esimiehenini, talldistd tukea
ma tarvin ...ja mé pelkdsin vihin, ... ett miten hin nyt ottaa tin... hdn sanoi, ettd no
ei ...00 mitddn vaikutusta, etta taallda me ollaan kaikki viahin sairaita tavalla tai toisel-
la ...se oli aika lohduttava kuulla... hdn otti mut t6ihin ja olen parjannyt tosi hyvin

... md en tunne, ettd ma oon taakka tdssd organisaatiossa ... ma teen hyvii tyotd...”

Haastatelluista esimiehistd rekrytoinnissa mukana olleet olivat padsaintoisesti tienneet jo
rekrytointivaiheessa tyonhakijan MS-taudista. Yleisesti esimiehet korostivat, ettd rekry-
toinnissa on tdrkead itse tyotehtaviin tarvittavat tiedot ja taidot, eivit henkilon rajoitteet tai
sairaus. Mikaili henkilG voi sairaudestaan huolimatta hoitaa tyotehtavid hyvin, eivit esimie-
het kokeneet ongelmaksi tyotehtavien raatilointia MS-tautia sairastavalle sopivammaksi
tai apuvilineiden jdrjestamistd ja tyOpisteen tarkistamista. Haastatelluiksi lupautuneet
esimiehet edustivatkin jollain tavoin avarakatseisuutta ja ymmairrysta tyontekijoiden tyo-
motivaation syntymistd kohtaan. He eivit olleet omien ennakkoluulojensa vankeja, vaan

osasivat katsoa tyotd osaamisen ja tyontekijin tydmotivaation nikékulmasta.
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” ... ihminen tekee t6ité ... omil ndytoillansa sillo siind hetkessa. Ei meil kukaan voi
niinku miettii, mité se sit kymmenen vuoden piisti olee. Meilld kaikilla voi ... olla
jotain ongelmaa kymmenen vuoden péistd ...”

... mutta kun ties mistd on kyse niin se ei tavallaan vaikuttanu, kun ties niinku, et

hin kuitenkin pystyy tyoskenteleméin ...”

” ... Olen timin paitoksen tehnyt ja hanet kylld haastattelut, ja tima asia tuli tissa ...

haastattelussa ilmi, ettd kyseinen tyontekija sitten otti itse timén asian esille ennen
kuin paatoksid tehtiin halusi avoimesti tilanteesta kertoa ... on tietysti hyvi, ettd
puolestamme tietoisia, mutta se ei sindnsé ollu tdssd milldan tavalla niinku vaikutta-
massa paatokseen, ...keskustelin kyseisen tyontekijin kanssa, ... ja sain siind niinku
mielesténi riitdavin kuvan, ettd milld tavalla se vaikuttaa tyontekoon ... en sit ldhteny
sitd sen enempad selvittdmadn, koska uskoin ... titd henkilod, ja et silld ei nyt sit
tdhdn ... tyonkuvaan nyt ollu semmosta vaikutusta, et se olis mitenkién ... loppupe-
leissd vaikuttanu asiaan, ettd... todettiin, ettd asia on niin ja huomioidaan se missi
on tarpeen ...”

” ... ettd pitddako se tuoda esiin esimerkiks esiin tyGhaastattelussa ... niin mi oon
sitd mielta ei, koska se vaikuttaa ... siihen, ettd tuletko valituksi, ... vaikka se ei
sais vaikuttaa ... mut kylld mun mielestd, ja ... et siind vaiheessa kun tyon aloittaa
nii kuitenkin olis se syytd kerttoo mutta toki toisissa tyopaikoissa siind voi kdyda
huonosti, mut et kuitenkin se, ettd et si sitd sairautta valttamitta pysty peittimadin

... koko aikaa, jos sd tarviit jotain jarjestelyja niin kylld sillon kerrottava ... sitten se,
ettd kidyda se keskustelu esimiehen kanssa ensin ja sitten miettid siini se, ettd kerro-
taanko koko tyOyhteisolle vai ei, koska se toisissa paikoissa se on ehka ihan fiksua,
ettd kerrotaan ...”

” ... muistaakseni hin kertoi siitd joo ihan rekrytointivaiheessa ... toisaalta se ei niin-

ku mua hirveesti kiinnostanu ... koska kaikilla on jotakin ... ja se ei ... 00 mun asia

niinku udella sellasii, et jos ... on toissa tekee toitd ...”

Sosiologi Richard Sennetin (2004; 2007) mukaan yhteni modernin yhteiskunnan perus-
ideologioista on omien kykyjen ja potentiaalien kiytto ja jatkuva kehittaiminen. Tyoeldamad
pidetiin itsensi toteuttamisen ja kehittimisen paiareenana (Julkunen 2007, 27). Tarkem-
min ilmaistuna avoimien markkinoiden palkkaty6 on aikuisen identiteetin yksi tiarked osa-
alue. Ty0 on perinteisesti ollut my6s yksi suomalaisen yhteiskunnan perusrakenteista. Se

antaa toteuttajalleen yhteiskunnallisen hyviksynnin ja tydelamian ulkopuolisuus on koettu
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ei-toivotuksi tilaksi, joka vihentdd itsendisyyttd ja pakottaa turvautumaan toisiin ihmi-
siin tai ainakin yhteiskuntaan. Pellervon taloustutkimuksen mukaan (Laiho ym. 2010, 34)
tyonteon merkitys hyvinvoinnin kannalta oli erittdin suuri 42 prosentilla vammaisista hen-
kiloista. Iso osa MS-tautia sairastavista joutuu kuitenkin yleensi toimintakyvyn heikenty-
misen my6ti jossain sairauden vaiheessa tyokyvyttomyyselikkeelle (Heiskanen 2009, 84).
Tutkimuksessa haastatellut halusivat pitdd kiinni ty6eldmasta ja kokivat pelkoa ty6eliman
ulkopuolelle jaamisestd. Osa haastatelluista kertoi vahvasta eteenpédin menemisen ja kehit-
tymisen haluistaan, jotka myos pitivit haastateltuja vahvemmin kiinni ty6eldimassd, vaikka
heilla olikin sairauden aiheuttamia oireita. Samankaltainen tutkimustulos on ruotsalaisessa
Mettivainion ja Ahlgrenin (2004) eliminkertatutkimuksessa, jossa tirkeitd vajaakuntois-

ten tyollistymistd edistdvid tekijoitd olivat vahva tydidentiteetti ja aktiivinen tyonhaku.

” ... yks, joka oli vield mua nuorempi oikeen sirihti korvaan, kun se sano, ettd joo
en mi aijokaan ikind menni kokopdivity6hon ... miten nuori ihminen haluaa lahted

hukkaamaan oman elamins, minka takia sa luovutat ...”

” ... tunnen ehkd muutaman niinku ikiiseni ihmisen, jotka on sit MS-taudin takia
niinku sairaslomalla tai sairaseldkkeelld, niin ma en ... tavallaan ihan tdysin ymmar-
rd tai silleen mai en sitd omalle kohdalle sitd pystyny kuvittelee sitd, tosi kaukanen

ajatus ...”

”M3i oon ja aion olla oma itteni, enki anna tin sairauden niin ku hakata itteeni... mi
olen kertonutkin, ettd nii toimet ei todennikoisesti tule mulle riittimaidn tulevai-
suudessa ... niin jatkuvasti se yrittda kehittdd mun osaamista ja kdyttaakin sitd, koska
se tietdd, ettd sitd on ... on ihanaa, ettd on tyopaikka, siis mitd ma tekisin ndd pdivit,

pyOrisin tdssd, niin kylld aika kévis tosi pitkaks ...”

” ... M4 oon ddrimmadisen kunnianhimoinen, ja mé en oo lopettanu vield, enki kun-
nolla ees alkanukkaan. Kylld mulla on paljon suunnitelmia, enka pida sitd silleen
niin kun vaihtoehtonakaan, ettei niité olis... kouluttautuu mahdollisimman paljon

... johtavan ... paikka olis my0s ihan kiva ...”

Tyo6elimin ulkopuolisuudessa itsetunto ja mindkuva saattavat olla koetuksella erityisesti,
jos mindkuva on ollut vahvasti sidoksissa tyohon. Tyossdkdynnilld on my6s monenlaisia
psyykkisen hyvinvoinnin ja mielenterveyden kannalta positiivisia vaikutuksia, joita tuovat
saannollinen piivaohjelma ja sddnndolliset sosiaaliset kontaktit oman perhepiirin ulkopuo-

lella. (McKee-Ryan ym. 200S.) Luonnollisesti my6s palkkatydsti tydvoiman ulkopuolelle
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siirtymisen vuoksi heikentyvi taloustilanne tuottaa stressii (‘Thomas ym. 2005 ). Haasta-
tellut MS-tautia sairastavat tyOstivit avoimesti tai epdsuorasti ajatusta, ettd he jdisivit tyo-
elimin ulkopuolelle tyokyvyttomyyselikkeelle, osatyokyvyttomyyselikkeelle tai etsisivit
muita keinoja keventdi omaa tyossdkayntidin. Erilaiset eldkkeen muodot tuntuivat kaikki
haastatelluille kaukaisilta ja osalle pelottavilta. Ty6elamin ulkopuolelle jittdytymisen tyos-
tamiseen liittyi sairauden kisitteleminen itsensd kanssa, talous sekd perinteinen kisitys
tyoeldmdin osallistumisesta. Kukaan haastateltu ei tydelimén ulkopuolelle jidmistd poh-
tiessaan maininnut uudelleen kouluttautumista ammatillisena kuntoutuksena. Yksi haas-
tateltu mainitsi timdn mahdollisuuden puhuessaan kuntoutussuunnitelmasta. Se, etteivit
MS-tautiin sairastuneet ndhneet ammatillisena kuntoutuksena uudelleen kouluttautumista
vaihtoehtona ennen ty6elimin ulkopuolisuutta ja erilaisia eldkemuotoja, osoittaa haasta-
teltujen tietimattomyytta ammatillisen kuntoutuksen mahdollisuuksista ja puutteita kun-
toutukseen ohjaamisessa. Ammatillista kuntoutusta ja kuntoutukseen ohjaamista kasitel-
ld4n lisad luvussa 6.2.

” ... mitd ma sit tekisin, olisiks ma sairaseldkeldinen ...viettdsin elikepiivid lepposasti,
opiskelisin, tekisin jotain...sehédn voi ihan hyvin olla arkipdivda. Sehén voi olla mun
tulevaisuus, vaikka niin kun kymmenen vuoden paasti ...”

” ... se olis varmaan taas jonkinlainen maailmanloppu. Et en mi tied4, miksi mulla on
ty0 jotenkin niin keskeisessd asemassa mun ajatuksissa ja maailmassani. Et tuntuis
jotenkin, et tippuis tyhjan paille ... tuntuu, ettd pitdis keksid joku ihme varasuun-
nitelma ...”

” ... en ma tiid, siis must ainakin tuntuu, et niinku mun taloudellisen tilanteen kannal-
ta, et se ois katastrofi, jos mi joutuisin niinku tydstd luopumaan ...enkd mi oikeen
tiedd, mihin ma kayttdisin kaiken mun ajan sitten ...”

” ... nythdn mi ...olen tehnyt sen radikaalin paatoksen kaks viikkoa sitten, ettd mi
olen anonut vuodeksi vuorotteluvapaata ... niin ma olen miettinyt osa-aikaeldketta
tai jotain timmostd, mutta jostain syystd mun luonne ei anna siihen lupaa ...mi
en voi tehda tayttd tyopdivdd, ettd md huomaan sen ... en kaipaa sitd, ettd mi saan
leiman, ettd mi oon sairas ... kykenen vain 60 prosenttiin normaali tydsti, ... mutta
mi huomaan itsestdni, ettd en md myoskaan kykene tekemaian 100 prosenttista talld
hetkelld ...”
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Ty06ssd kdyminen ja vakinaisen tydsuhteen tuoma isompi luottamus tyon jatkumiseen tuo-
vat haastatelluille kuitenkin turvaa ja osa haastatelluista mainitsi olevansa onnekas MS-
tautia sairastava, koska hinelld on vakinainen tyosuhde. Useampi haastateltava pohti sai-
rauttaan suhteessa oman tyopaikan sdilymiseen. Tyopaikan kulttuurilla oli pohdinnoissa
eniten merkitystd, mutta luonnollisesti haastateltavat pohtivat my6s mahdollista tyosuh-
teen midrdaikaisuutta ja vakinaistamista.

” ... et onneks md sain se vakituisen tyopaikan, et kuka nyt haluis mua vakinaistaa, ku
mul on MS-tauti, ... jos ma siit 1dhden, ni ei varmaan just kukaan haluu mua palkata
” ... Joo mi olin kuukauden sairaslomalla. Ja tilannehan ratkes aika lailla silleen vihan
tyhmasti, ettd siind oli tarkoitus, ettd ma jdisin sinne sitten vakituiseksi, niin eipis sitten
vakinaistettukaan. M3 arvasin, kun tuli... timd diagnoosi ja jouduin oleen sen kuukau-
den pois ..”

” ... varmaan sen jalkeen, kun koeaika on ohi ... eihin sen pitdis vaikuttaa mihinkaén,
mutta kaytinnossa todennikoisesti vaikuttaa ... niin varmaan siind kohtaa kertois,

koska sit taas ehkd huomattavasti helpompi kertoa, missd menndin ...”

5.1.2 MS-tautia sairastavien tyossa jaksaminen

Sairauden aiheuttamat fyysiset rajoitteet tai esteet eivit olleet MS-tautia sairastavien
haastatteluissa keskeisimpid heiddn tydssd kokemiaan haasteita. Suurin osa haastateltavis-
ta oli fyysisesti niin hyvikuntoisia, ettei ulkopuolinen voinut tietdd sairaudesta. Kaikilla
haastateltavilla oli ollut sairauden pahenemisvaiheiden aikana fyysisid rajoitteita. Osalla
haastateltavista pahenemisvaiheet oireineen olivat toistuvia ja joillekin oli jadnyt pahe-
nemisvaiheiden seurauksena pitkidaikaisempia rajoitteita. Haastatellut kuvasivat tyohon
vaikuttavia sairauden oireita muun muassa kiavelemiseen liittyvind vaikeuksina, nakoken-
tin sumentumisena, puutumisina ja liiasta rasituksesta aiheutuvina nikéhermonpaintu-
lehduksina. Muutama haastateltava kertoi avoimesti virtsanpidatyskyvyn vaikeuksista ja
my0s toimenpiteistd, joita tyopaikalla on tehty vaivaa helpottamaan. Useat haastatelta-
vat kertoivat kyvyttomyydestdan fyysisesti rasittaviin tyotehtiviin ja yleensd my0s niista
saaduista vapautuksista tai helpotuksista. Samankaltaisia tutkimustuloksia on Sweetlan-
dilla ja hinen tutkimusryhmilldan (2007, 1185, 1188). He tutkivat MS-tautia sairastavia
henkil6itd, joilla oli kulunut keskimairin kaksi vuotta diagnoosin saamisesta. Tutkittavat
toivoivat ammatilliselta kuntoutukselta tukea siihen, kuinka he selvidvit tyopaikalla, kun

taudin oireet tuottavat fyysistd haittaa tai ty6 kidy fyysisesti liian raskaaksi. He mainitsivat
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sairauden oireista tyotd haittaavina tekijoinad liikuntarajoitteet, fatiikin seka toistuvat virt-
san piddtysongelmat.

” ... jokaiseen tyOpdividn liittyy myos se taistelu ... no konkreettinen on se, ettd miten
tyohuoneesta kively ruokalaan ...”

” ... se on taas kova viikko niin kuin sindnsa kahdessa ty9ssa yhtdaikaa ja mi tiedén,
ettd aina kun se menee yli mun kestokynnyksen tai sietokynnyksen, niin se on aina se

>

nikohermonpain tulehdus, mika sieltd tulee, ... et sit taas joutuu kortisonitippaan ...

2.

> ... et se ty0 ei vdlttdmit ois kauheen fyysist, ... jos mé vaihdan alaa ...”
” ...voi olla semmost vihin kevyempai ...tyot4, jossa ei tarvii valttimat nii sykkid
joka paikkaan tdysilld ...varmasti sitd pystyy sitte muokkaamaan ... jossain toisessa
toimipisteessd ...toivon ... hartaasti, ettd voisin tehda vaikka ihan eldkeikdin asti, ...

et jos vaan kaikki pelittaa ...”

” ... Just se mi en pysty tekeméin enéd niitd kaikesta raskaimpia t6itd ... mun ei tarvii
niin kuin fyysisesti tehdd niin kuin mitdin, ...etten pysty endd semmosiin, ettei niin
ku, ei oo vilttimittd voimaa niin paljon ...”

” ...inva-vessasta tehtiin henkilokunnan vessa, .... ettd paisee vessan silloin, kun ha-

luaa tai pitdd menni ...”

Suurin osa haastatelluista MS-tautia sairastavista ei tuonut haastatteluissa esiin sairauden
aiheuttamaa oman tyomotivaation vihenemistd. Enemman haastateltavat korostivat halua
pysya tyOssi ja tyOeldmaissi, jolloin oma sisdinen motivaatio tyohon oli korkealla. Sairau-
den kisitteleminen johti osan haastatelluista pohtimaan ty6elimin osallistumisen merki-

tyksellisyyttd ja kannattavuutta sekd miettimdan, miten paljon itsestddn jaksaa antaa tydlle.
” ... ehkd enemmin ajatteli aikaisemmin sit4, ettd tyoelamassikin taytyy edetd pitkal-
le, ... mut nykyisin ehkd enemman miettii, et hitsiik sinne tarvii menni, et sininsi,

jos pystyy olemaan kotona, niin vois ehka olla kotonakin ...”

” ... kannattaako mun kouluttaa itteeni, kannattaako mun hakee kunnon duunia, jos

ma kuitenkin joudun jonnekin varhaiselikkeelle ...”
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” ... kevdilli ... tuntuy, et haluu olla siin ty6eldmassa tosi voimakkaasti, ja ...kun on ju-
tellu joitenkin no just MS-tautiapotilaitten kanssa, jotka on sitten vaikka mun ikdisia
ja sitten on jadnny niinku sairauslomalle tai sairauselkikkeelle, niin mé pidin ... niin-
ku itteni kohalla sitd tiysin niinku mahottomana ... Syksylla .... sitte toista ... puolta,

... ettei niinku yhtéén ... jaksais innostaa, sit on ehki taas mietiskelly tité sairautta, ja
sitd miten se ... tulee etenemiin ...vaikuttanu sithen tydmotivaatioonkin ... ei tunne
semmosta kovin suurta intoo tai paloo sitten siihen tyontekemiseen ...ma oon sielld
ehkd vihdan semmonen syrjdanvetaytyneempi, ja yks tyokaveri ... kidvi kyselee, ... et
se on huolissaan, kun mi en enda kiy kahvilla niin usein niinku muitten kans siel, et
minka takia, ...et mi haluun vihin erakoituu ...ei jaksa jutella ihmisten kanssa, ...
vaik tydmotivaatio ei ehkid oo huipussaan til hetkel, mut silti niinku se tyoelamasta
tai tyOstd luopuminen tai niinku poistuminen nii tuntuis tosi niinku tosi kaukaselta

ja kauheelta ja absurdilta ajatukselta ...”

Yksi esimies kertoi kuinka ty6, ty6ssd jaksaminen sairaudesta huolimatta sekd ty6ssd me-
nestyminen ja eteneminen kasvattavat tydmotivaatiota. Ty saattaakin olla parhaiten ela-

maissd, sosiaalisissa verkostoissa ja yhteiskunnassa kiinnipitava asia.

” ... tdssd on menty aika hyvin eteenpdin ettd ma uskon ettd myo6skin toi alaisen mo-
tivaatio ja tavallaan niinku semmonen itseluottamus siihen niin se on petraantunut

aika reilusti tassi ...”

5.1.3 Sairauden kasitteleminen ja kertominen tyopaikalla

Haastatelluista MS-tautia sairastavista useammalla oli positiivisia kokemuksia avoimes-
ta sairauden kertomisesta tyoyhteison jisenille. Avoimuus oli helpottanut heidin omaa
jaksamistaan tyopaikalla. Kuitenkaan kaikilla haastatelluista ei ollut sellaista tyoyhteisoa,
jossa he olisivat voineet tai halunneet turvallisesti kertoa sairaudesta, eivitkd he myoskain
halunneet ottaa riskid, ettd kertoisivat sairaudestaan tyoyhteisossid. Osa haastatelluista oli
ratkaissut asian kertomalla esimiehelle, ettd joutuvat olemaan terveydellisistd syistd sddn-

nollisesti poissa tdistd ja esimies oli hyviksynyt tilanteen.

” ... itelldédn ... vihin tyon aiheuttamaa uupumusta stressidkin ... Sit yritti siella toissa
normaalisti jatkaa ja jaksaa, sit ei sielld ollut kenellekdin sielld, paitsi jollekin parille
ladhimmalle tyokaverille kertonut ... ndin jalkikiteen ajattelin, ettd se oli semmonen
aika kova henkinen paine, mika siind kun sai vield sen diagnoosin, ja sit tuli ne oireet

ja kaikki...”
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” ... méen olekertonut hinelle, mikd mulla on, mutta mi olen kertonut ... onsiis tervey-

dellisidsyita ... varmaanvieldniin vaikeakertoasiitd asiastasiisniinkuulkopuoliselle. Se

herittddniin paljonihmisissisemmosii,jotkaeitiedd, niinsemmosiaennakkoluuloja ...”

” ... koska sielld kukaan ei ajattele, ettd mua vaivaa mikddn. Niin mua ei myGskdan
estd mikdan. Kylla sitd ihmeen hyvin jaksaa ihminen filmata sen max kahdeksan tun-
tia kerrallaan. Et se mikd mua nyt ahdistaa ... niin se on taas kova viikko niin kuin

sindnsi kahdessa tyossa yhtd aikaa ...”

Sweetlandin ja hinen ryhminsi (2007, 1186) tutkimuksessa kaikki MS-tautiin sairastu-
neet kokivat avoimuuden sairaudestaan tyopaikalla riskind. Tutkittavat kertoivat, kuinka
he tekivit tyotd kovemmin osoittaakseen itselleen pystyvinsa tydssa kdyntiin. MS-tautia
sairastavat saattoivat kayda toissd taudin pahenemisvaiheen aikanakin siilyttidkseen tyon-
sd. Tutkittavat kokivat, ettd tuen puute ja se, ettei ollut ketdin, jolle voi kertoa omasta
tilanteestaan, vaikeutti tilannetta tyopaikalla. Kuntoutussdation tutkimuksessa oli osin
erilaisia tuloksia. Haastatellut sairastuneet jakautuivat kahteen ryhmiin. Toiset kokivat
tyOyhteison ja tyopaikan ilmapiirin tukevan heitd sairauden kanssa, kun taas toiset halu-
sivat peitelld sairauttaan, eivitkd kokeneet saavansa tyopaikalla sairauteen tukea. Kuntou-
tussdition tutkimuksessa oli kuitenkin yhtendinen tutkimustulos Sweetlandin ym. (emt)
tutkimukseen, jonka mukaan ahdistuneisuudesta ja levottomuudesta huolimatta MS-tautia
sairastavat halusivat olla tGissé, koska se oli osa heiddn hyvinvointiaan. Yhtenevié tutki-
mustuloksia on myds Krausen ja hinen tutkimusryhminsi (2001) tutkimuksessa. Sen pe-
rusteella tyopaikan ihmisorientoitunut kulttuuri, proaktiivinen tyohonpaluuohjelma, tur-

vallisuusilmasto ja ergonomiset tyokaytannot olivat tekijoitd, joilla pystyttiin lyhentimaan

tyokyvyttomyysaikaa.

” ... kaikki tietdd ... mi en ole todellakaan ainut niin sanotusti sairas tissi tyoyh-
teisossd ...meilld hyvinkin avoimesti puhutaan ndistd asioista ... mi en pysty ihan
kaikkee tekemaiin, niin se ehkd vihidn rassaa, ett silleen, ett on jotenki kuitenki taakka
siind tyoyhteisossa ...”

” ... meill on my6s tosi hyvi tyoyhteiso, ... kun méi oon kertonut tasti, niin kaikki

ovat olleet ensimmaiiseks huolestuneita minun takiani ja kysellyt, ettd miten sd jaksat

»
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” ... tOissd esimies tietdd ja muutamat tyokaverit tietid MS-taudista ja ... suhtautu-
minen on ihan sillai hyvdi, mutta tuntuu, et se sitd niinku pidetddn ihan kauheena
semmosena, et siitd ei uskalleta puhua ollenkaan ...”

” ... meil oli just virkistyspdivi ja sit jotain naureskeltiin, ko oliki joku jumppa, ni

sit mid jotain vammaisurheilust, et mé tarvisin oman ryhman ja jotaki ... sit ne vaan

nauraa mulle ... mua helpottaa, ko se ei 0o niin vakava asia, tai sillei pystytdin nau-

raan asialle ...”

Esimiehet korostivat haastatteluissaan tyoyhteison tuen tirkeyttd ja suhtautumista MS-
tautia sairastavaan henkil66n tyopaikalla kuten kehen tahansa tyontekijadn. Yleisesti esi-
mieshaastatteluista vilittyi halu pitda sairastunut tyontekijia mukana tyoyhteisossd saman-

kaltaisena tyontekijani kuin muutkin.

” ... tyoyhteisolle se olis tirkeetd niinku pitdd timmonen henkild niinku kaikessa mu-
kana, et se olis sen henkil6én varmaan sen niinku mentaalin kannalta oikee ratkaisu.
Ei ... nahdi hanta niinku erilaisena ...”

” ... me ollaan ... kaikki ihan samanlaisia taalla, et ... ei se muuten oo mitenkdin vai-
kuttanu ... niinku meil on toisil vaik ne ruskeet hiukset tai vihreet silmét niin hénel

on se sairaus. On yks osa hianti ...”

Pari esimiestd nosti esiin erittdin tirkein nikokulman korostamalla sitd, ettd sairaudella ei
pidd leimata tyontekijaa ja silld tavoin suurennella sairauden vaikutusta tyohon. Tyontekija

tulisi kohdata ensi sijassa tyon ja tyotehtdvien kautta.

” ... tyontekijédn ja esimiehen molempien niinku pitdis ehka valttdd ..., ettd leimataan
henkil6a sen sairauden varjolla, et tavallaan niinku sekd tyontekijan pitiis olla et
niinku Iihde itse leimaamaan itsedin, et hei et mul on timmonen... turhaan, et eikd
esimiehen pida tavallaan asettaa semmosta leimaa, et okei nyt timmonen ja ruveta
sitd kautta paisuttamaan sitd tilannetta ...”

” ... esimiehen tehtdvd mun mielestd tdssd on luoda semmonen niinku luottamuk-

sellinen ja turvallinen suhde sille alaiselle, ettd hin ei niinku kirsi ... siitd hinelle ei

luoda mitddan semmosta leimaa, et kun hidn on nyt timmonen niin, ettd hdnta sitten
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kohdeltaisiin jotenkin niinku eri tavalla tai hinti pistettdis nyt sitten hyllytettyna

sairauden takia vaan ...”

Esimiehet nostivat esiin my0s, kuinka alaisen oma sairauden hyviksyminen vaikuttaa asi-
an kisittelyyn esimiehen kanssa tai tyopaikalla yleisemmin. Tyonantajan kannalta on hel-
pompaa, kun alainen on pystynyt kisittelemién sairauden. Yksi esimies kertoi ristiriidasta,
jossa hin oli ollut esimiehend, kun hinen nikokulmastaan sairaus vaikutti tyon tekemiseen
enemman kuin hdnen alaisensa koki. Kuitenkin haastatellut esimiehet halusivat kunnioittaa
alaisensa yksityisyyttd sairaudesta kertomisessa, eivitki kertoneet myoskain tyoyhteisolle,
mikali alainen niin toivoi.

” ... esimiehen ndakokulmasta on paljon tai siis on helppo toimia silloin kun se ihmi-
nen on sinut sen sairautensa kanssa ... Onkin semmosia tilanteita ihmiset on sanonu,
et ei ne haluu, et kerrotaan, et on jokin sairaus, et ne ei haluu, et kukaan tast tietad,
niin sillon on hankalampi, koska silloin ... esimies tietdd ... muut miettii, ettd missa

mis menniin ...”

” ... se riippuu paljon tyontekijasta tietenki, jolla on se sairaus. Jos hin ei halua, ettd
sitd tuodaan milldan tavalla ilmi tyoyhteisossd, niin silloin se on tietysti paljon haas-
tavampi tilanne, kun se, ettd siitd voi avoimesti puhua ...”

” ... mika tdssd on ollut erittidin niin ku haasteellista, on se, ettd taa henkilo ei ole

kokenut titd sairauttaan yhta rajoittavana, kun miné olen sen esimieheni nahnyt ...

Mai aina hidnen kanssaan neuvottelin etukiteen, ettd miten paljon hidn haluaa tasta

tilanteestaan puhua, ...tyoyhteisoissd lahetddn siité, ettd se mitd se henkild niin kuin

itse haluaa niin ku kertoa ...”

5.1.4 Esimiestuen merkitys ja tyohyvinvointi

MS-tautia sairastavien haastatteluissa toistui esimiestuen tirkeys tyosséd jaksamisen tuke-
misessa ja sairauteen suhtautumisessa. Sairaudesta kertominen tyopaikalla oli jannittinyt
monia haastateltavia ja sairaudesta puhumiseen liittyi tunteita, joita kukin sairastunut ka-
sitteli omalla tavallaan. MS-tautia sairastavien haastattelujen perusteella voidaan todeta,
ettd kun sairastunut henkil6 oli itse kisitellyt ja hyviksynyt sairauden, oli hinen myds
helpompi kertoa asiasta tyopaikalla avoimesti. Kuitenkaan kaikki itsensa kanssa sairauden
kisitelleet eivit olleet halunneet kertoa esimiehelleen tai tyoyhteisolleen sairaudestaan.

Jokaisella haastatellulla oli oma erityinen tilanteensa tydpaikalla, johon vaikutti paljon tyo-
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paikan ilmapiiri ja esimiestydskentely. Useampi haastateltu toi esiin, ettei pitkdaikaissairaus
ole mikadn laillinen irtisanomisperuste. Kuitenkin jotkut haastatellut pitivit sairaudesta
kertomista alitajuisesti riskind ja kertominen oli jannittdnyt monia sairastuneita. Jannit-
timinen ja epavarmuus saavat tukea myos Bishopin (2002) tutkimuksesta, jonka mukaan

epilepsiaa sairastavia henkilGitd on erotettu tyostd epamairiisin perustein.

” ... kun se ei tavallaan vaikuta siihen arkeen sit kuitenkaan mitenkain niin nakyvasti,
ettei halua sitd, tai en ma tiedd, eiks oo ite vield valmiskaan tuomaan sitd niin avoi-
mestikaan julki, ehkd on oma asiankisittely vield sillain kesken, ei halua siitd ihan
kaikkien kanssa puhua, eika halua, et siité tulee joku leima ...et kohdeltais eri tavalla
sen vuoksi tai muuta, ... jos olis vakituinen paikka ... se varmaan helpottais sitd kay-
tinnon arkea ... ihmiset ehkd ymmairtdis enemmadn, ... jos on jotain visyneempia

jaksoja tai unohtelee jotain asioita ...”

” ... Kylld se jannitti ihan pirusti. Kddet vdhin vapisi, mutta ei voinu oikein muuta-
kaan ...nykyinen johtaja on todella hyva. Hian reagois varmaan silld tavalla, ettd nyt
taytyy alkaa tekeen ...tyOaikajirjestelyjd ... Edelleen osa musta ajattelee, ettd ei se

kuulu heille (tyokaverit), mutta taas tyhmiihin se on ja miks ei ...”

” ... Et sinidnsi ihan miellyttivi tilanne, etti siti (esimiehelle kertominen) pelkis
etukiteen tietenkin vield paljon pahemmaksi, kun mitd se on. Mutta ei se ilmeisesti

kuitenkaan ole niin iso asia. Iso asia vissiin vaan mulle ...”

Vaikka jannittdminen ja sairaudesta kertomisen riski tuli esiin MS-tautia sairastavien haas-
tatteluissa, yli puolet haastateltavista kertoi esimiesten ymmarryksesti ja positiivisesta
ajattelutavasta sairautta kohtaan. Esimiehelle kertominen oli helpompaa silloin, kun oli
tyOyhteisossd esimiehen kanssa luonnostaankin tekemisissi. Nakeminen ja yhteiset tyo-
tehtdvit loivat vilittdmyyttd ja inhimillisyyttd esimiesten suhtautumiseen sairautta kohtaan.
” ... ma menin héinen juttusilleen ja sanoin, etti tilanne on tima. Niin hén sano, etti
helkkarin hyvi, ettd on saatu selvitettyd, mika sinua vaivaa, koska hédnkin tietysti huo-
mas ...ja hin oikeestaan passitti mut lddkirille. Sanoi mene nyt katsomaan, mika ...”
” ... sitte ku varmistu asia, ni kerroin ... Hin on kyl tosi positiivinen ...jos joskus

tuntuu, et tarvis tehi jotain lyhennettyy ...et totta kai onnistuu ...”
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” ... et kun se oli jotenki niin luonnollist, ku mi olin kertonu, et ... mul on niit puu-

tumisii tullu ja hén oli itteki sen siel tois ndhny, ku mi ...sain semmosen puutumis-

kohtauksen siel ...”

Esimieheltd saatu tuki toistui MS-tautia sairastavien haastatteluissa tekijini, joka vapautti
heidit olemaan tyopaikalla enemmain omana persoonanaan. Haastatellut MS-tautia sai-
rastavat antoivat kiitosta esimiesten luottamukselle heitd kohtaan sairaudesta aiheutuvista
poissaoloista seka korrektiudelle olla kysymattad poissaolojen syita tai sairauteen liittyvid
asioita. Toisaalta kiitosta tuli kuuntelemisesta tilanteessa, jossa tyontekija itse oli hatdanty-
nyt omasta tilanteestaan. My0s esimiehen ymmarrys ja toisen ndkdkulman antaminen oli
hyviksi tilanteessa, jossa MS-tautiin sairastunut toi esiin pelkoja sairauden aiheuttamasta
terveyden menettidmisestd tai vammautumisesta ja niiden vaikutuksesta tyohon. Hyvassa
esimiestydssi ihmisti ja tydti ei eroteta toisistaan (Nivala 2006, 94). MS-tautia sairastavan
alaisen tukemisessa onnistuneet esimiehet eivit vaatineet alaiseltaan vain orientoitumista
tyOhon ja sen asettamiin reunaehtoihin, eivitkid henkilokohtaisesta elimistd nousevien
seikkojen sulkemista tyopaikan ulkopuolelle. He kohtasivat alaisensa kokonaisvaltaisesti ja
luottivat ja uskoivat heihin tyontekijoind ja ihmisind sairaudesta huolimatta. Kohdatessaan
alaisensa ihmisend esimiehet saivat alaisensa kokemaan itsensa ja tyonsd merkitykselliseksi

tydyhteisossi ja alaiset saivat ndin vahvistusta tydmotivaatiolleen (Nivala 2006, 100).

” ... Mi oon aina vaan ilmottanu, ettd mulla on timmonen poissaolo ja johtaja on
sanonu, ettd ok ...”

” ... informaatio... kurssista ...ty0ssd kidyville MS-tautia sairastaville... Voinko hakea,
ett tad sitt tarkottas timmostd, ettd oon ...ndind pdivind ... Ilman muuta haet, ja se

on sitt sun tyoaikaa ...sit 1dhti ajatus ... oppisopimuskuvio ...”

” ... kehityskeskustelu ...sanoin, ettd ...ma haluaisin menna timmoéselle kuntoutus-
tai sopeutumisvalmennuskurssille liittyen tdhian MS-tautiin ja sitten pomo kylla ihan
niinku rohkaisi siihen, et sano, ettd kannattaa menna vield timm@oses varhaises vai-
heessa ...”

” ... mi olin semmosessa hitdantyneessi tilassa ...siel tyopaikal ... heti kun mi otin
tan asian esiin, niin sit mua alko niinku itkettdd ihan hirveesti ... ahisti se tilanne ....
Mai olin sen verran heikos kunnos, ... vaik hin ei kysyny, minka takia mi jdin sai-
raslomalle, niin mulle tuli semmonen tarve, et mi haluun sanoo, et ei mua sillalailla

jannittdny ...ma4 tiesin, ettd kun hin suhtautuu kaikkeen todella ... korrektisti ... ”
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. ett mitéd jos joudun pyOrituoliin ... ja sitten esimies on sanonut, katsotaan se

»

sitte, jos niin kay ...”

Haastatelluista esimiehistd kaikki olivat halukkaita tukemaan MS-tautia sairastavaa alais-
taan tydssda. Luonnollisesti tutkimukseen haastateltavaksi valikoitui esimiehid, jotka mie-
lelldaan kertovat sekid esimiestyOstdan ettd tavastaan tyoskennelld MS-tautia sairastavan
alaisen kanssa. Tuen keinona olivat yleisimmin tyonkuvan tai tyotehtivien muutokset,
apuvilineet, poikkeavat jarjestelyt tai muu vankempi esimiestuki. Yksi esimies oli halukas
huomioimaan rajoitteet, mutta kuvasi hyvin, kuinka yhden tyontekijan rajoite kiytinnossa
lisdsi toisten tyontekijoiden tyotd. Mahdollisuudet tehdd sairastuneen henkilon tyénku-
vaan muutoksia eivit olleet kaikissa ammattiryhmissa tai organisaatioissa helppoja, jolloin

esimies joutui vaikeaan tehtdvain sovittelemaan ty6ta koko tyoyhteison tasolla.

” ... hankittu isompaa néytt66. Ei vaadita matkustamista, jos hin ei pysty matkusta-
maan tai halua ... Kysyn joka kerta ku ldhtee reissuun ootko varma, etti jaksat lihtee
ja pystyt ldhtemadin ... tyonantajana ikddn kuin, miten reagoimme tilanteeseen, jos
kiy niin, ja jos kdy niin jos kdy niin, oliko viel vaihtoehtoja. Siini oli jopa vaimo sitten
kehityskeskusteluissa mukana silloin alkuvaiheessa ...”

2.

> ... esimiehen tarvitsee ottaa huomioon ... ergonomiset seikat, kun tin ihmisen sai-

>

rauen mukanaan tuomat haitat ja pyrkié sovittamaan se ty0 siihen siihen runkoon ...’
” ... ollaan ... iso organisaatio. Sitten tdytyy ruveta miettimdin pystyyks sitte teke-
maiin jotain muuta ... opetukset yritetty laittaa silleen tasaisesti, minkd hin on sa-
nonut, millai hin parhaiten jaksais niitd toita tehdad ... tyo varmaan sujuu sairauden
kun sairauden kans tosi pitkdin ja apuvilineiden kans ... ajattelisin, ettd tota asiat

yleensa puhumalla selvii moneen suuntaan ...”

” ... kdvi ilmi, ettd myyntityoti ei niinku voinut tehdi, koska se edellyttiad sitd asia-
kaskulkemista ja matkustamista ... Todettiin, ettd tdd tie se tie on varmaan kiyty
loppuun ... mietittiin, ... missa voitaisiin hdanen sitd osaamistas parhaiten hyodyntaa

... paikka Ioyty ... Hdn on tehny todella hyvii ja ansiokasta ty6ta koko ajan ...”

” ... hénelld on niinku lupa pysakoidd suoraan oven eteen autonsa ... hin piisee siitd

helposti sisille ...”
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” ... tyOajan niinku seuranta oli sinillddn tarkempaa ja siitd tehtiin niitd sopimuksia

just ei niinku voi tehi ... pitkid tyopaivii, .... ettei ei vésy ...”

” ... ldhinni niinku ne tyGtehtéivien vaativuudet ... Mi olin pikkusen varovainen sil-
lon. Md en heittiny ihan samanlailla, ... mutta nyt sitten kun nayttaa aika paljon
paremmalta toi tilanne, niin kyl se menee silld tavalla niinku normi hommissa, ettd

en mi niinku ajattele ollenkaan enii sita ...”

” ... Tietenkin esimiehen pitda sitten yrittad siind arjessa huomioida tai, ettd mitd
rajoitteita se esimerkiksi hille aiheuttaa. Mutta sitten my0s niin, ettd se mika tissa
on tosi haasteellista, ettd jos tyontekijilld on rajoitteita, niin sitten se my0s aiheuttaa
tavallaan siind tyOyhteisOssd sen, ettd muut tyontekijit joutuvat paikkaamaan hanti...
Hain oli yksi kokonainen tyontekijd, mika tarkoittaa sitd, ettd vaikka hin sitten ehka
oli tyorajoitteinen, niin hin kuitenkin teki ihan normaalia ty6pdivai ... tyontekija
tekee, vaikka osaviikkoisesti toitd, niin silloin siihen voidaan ottaa sijainen, mutta
tdssd tapauksessa, kun on niin kuin kokopaivity6ssd, niin sit vaan se tyokyvyn vaje

otetaan muun henkil6kunnan selkdrangasta...”

Yleensd esimiesasema pakottaa hinet toimimaan oman organisaation ja toimialan reuna-
ehtojen mukaan. Esimiehet ovat sidottuja taloudelliseen vastuuseen ja heiddan suhdettaan
alaisiinsa ohjaa tydturvallisuuslaki (23.8.2002/738), laki tydsuojelun valvonnasta ja tyo-
paikan tydsuojeluyhteistoiminnasta (20.1.2006/44) tydterveyshuoltolaki (21.12.2001/
1383) sekai erityisesti pitkiaikaissairaan tai osatyokykyisen tydntekijin kohdalla yhdenver-
taisuuslaki (20.1.2004/21). Esimiehen toiminta suhteessa alaisiinsa on siidellympii kuin
alaisten suhde esimieheen. Kun esimiehen toimintaa ohjaavat talouden ja lainsddddnnon
lisaksi my6s oman alan mahdolliset suhdannevaihtelut, mahdollinen alan sisdinen kilpailu
ja organisaation toimintakulttuuri, erityisté tukea tarvitsevan tyontekijan tukeminen vaatii
hyvid ihmissuhdetaitoja ja ymmarrysti eliméstd. Ndiden lisdksi osa haastatelluista esimie-
hista toi esiin kdytettdvissd olevan ajan yhden alaisen tukemisessa, vaikka ldhtokohtaisesti
he olivatkin valmiita aikansa antamiseen. Alaisen kanssa sairaudesta keskusteleminen tuli
esiin osassa esimieshaastatteluista. Useampi esimies niki keskustelun ainoana keinona ym-
martdd alaisen tilannetta. Yksi esimies mainitsi kuuntelemisen ja alaisen tukemisen sdin-

nollisilla keskusteluilla tavakseen tehda esimiestyota.
” ... puhuimmekin sitten avoimesti. Hin kertoi niistd omista tuntemuksistaan siini ja

tavallaan niinku sai sen luottamuksen my6s minulta, ettd voi kertoa avoimesti néista

asioista, koska esimerkiks MS-tauti on monesti sellanen, mitka ihmiset haluaa niinku
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kitkea toisilta, jos se ei vaikuta suoranaisesti ... tyokykykyyn. Ei vilttimatta heti tee
kaikilla tee..”

” ... esimiehelld ... ettd vois ottaa siitd sairaudesta sitten vahin yrittda itsekin selvittda,
mistd siind sitten on kyse sitten keskustella timén alaisen kanssa avoimesti ndisté asi-
oista...”

” ... nimenomaaan tyontekijin asia, et kuinka paljon niistd kertoo mulle ... Syvillisesti

ei olla keskusteltu, mutta timmasti niinku yleiskeskustelua ...”

” ... keskustelemalla niinku. Siind oli 14dkdri mukana ensin ... siind on kaks puolta in-
himillinen puoli ja sitten on sitten on tuo yrityksen johtamispuoli ... tyGterveys toimii
kuitenkin aika hyvin niin kyll4 siind iso vastuu on siitd tietyst et saa ton firman pyori-

maédn ... sopeutumaan tuohon tilanteeseen ...”

” ... Kylldhin sitd keskusteltiin ... sairaus sillai aaltoilevaa, ettd kun tuli niiti huonone-
misvaiheita, niin sitten tietysti aina se, ettd sen mukaan sitd mentiin... ilman keskuste-
lua, eihin siitd selvid, mut tietystihdn kerran vuodessa oli kehityskeskustelut, missa sitd
niinku muuten mietittiin sitd mihin suuntaan niinku mennién ja minkilaisia valmiuksia
pystytdan niinku hankkimaan ... Ei sitd voi ohittaa, ettd vaan alussa puhutaan ja sitten

vaan lahettddn jonnekin, eikd endd muisteta koko asiaa ... ”

” ... kuunnella kuunnella tietenkin sité alaista ja mahollisuuksien mukaan sitten niinku
toteuttaa niitd jarjestelyjd ... mutta ehkd se semmonen kuuntelu ja keskustelu, ja ettd
se tavallaan niinku on avoin sille eikd tyrmdai ... negatiivisesti ... alainenkaan ei tuu ...
varmasti niinku toista kertaa endi kertomaan ... Mahdollisimman helpoks ja tavallaan
sitten edetd sen tyontekijan mukkaan, etti et jos se ensimmaiselld kerralla ei halua ker-
too kuin sen, ettd hin sairastaa sitd niin kuunnella sitd, ettd ehki sitten toisen kerran
sitten ottaa niinku puheeks vasta sitten sitd asiaa vahin niinku miten se asia etenee, ...
sitten ite voi my0s tyontekijd pysty antaa sitd fakta tietoo ... netistd ja ehka potilasjar-

>

jestdjen sivuiltakin saa kuitenkin sitd ... tietoo sairauksista ... ’
” ... mun ... motiivi sithen, et mé vidhin oon siiti kyselly on se, etti et se ei koske pel-
kastddn hintd, vaan ... myds muita, et jos mini itse niinku ymmarran paremmin hinen
tilanteensa, niin mulla on paremmat mahdollisuudet vetii oikeat johtopaitokset, jos
jotain sattuisi, tai jos jotain poikkevaa esiintyisi, et jos mulla ei 0o mitddn tietoa, miten ...

>

sairaus toimii, niin mulla on myos heikommat mahdollisuudet tehdi oikeat ratkaisut...’
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MS-yhdistyksen ty6llistimisprojektissa esimiehend tydskennellyt henkil6 kuvasi haastat-
telussaan esimiehen aktiivista roolia sairautta koskevan tiedon hankinnassa. Hin toi esiin
my06s mahdollisuuden kysya neuvoa MS-liiton ty6llisyysammattilaisilta sekd mahdollisuu-

den ottaa tyoterveyshuolto mukaan tyontekijan tyon suunnitteluun.

” ... kannattaa olla yhteyessi sairauden tunteviin sidosryhmiin esimerkiks ... MS-lii-
ton tyollisyysammattilaisiin tai muihin vastaaviin organisaatioihin ja tietenkin, jos on
organisaatiolla tyoterveyshuolto niin taas lddkareitten ... apu siind mukaan ... Kaikki

mabhollinen lisitieto sehidn helpottaa myos esimiehen ... ymmarrystd ..

Esimiehen ymmairtivdinen suhtautuminen sairauteen siitd kuultuaan kasvatti myos tyo-
motivaatiota. Sen sijaan esimiehen ymmartimattomyys tai vilinpitimattomyys sairautta
kohtaan aiheuttivat negatiivisia tunteita kuten turhautumista ja vihaa. Yksi haastateltava
kuvasi tilannetta, jossa hinen esimiehensi ei ole huomioinut hinen sairaudestaan aiheu-
tuvia rajoituksia tyopaikalla. Haastatellun kertomuksesta kuvastui tydalan kovat tyosken-
telypaineet ja tyontekijoiden vaihtuvuus. Esimiehen tyoskentelyn kuvauksesta kay ilmi
hinen auktoriteettiasemansa alaisensa ylipuolella, jolloin pelko estdd turvallisen, vilitto-
min, arvostavan ja motivaatiota synnyttivin esimies-alaissuhteen kehittymisen (Terivi &
Mikeld-Pusa 2011, 9) ja tyontekijilihtdinen tydén suunnittelu unohtuu tydn suorituspai-
neiden takia (Nivala 2006, 98).

” ... tietdd mun tyOnantaja, koska mi perustelin sille, ettd timéan vuoksi mina en halua
tehdd yovuoroja endi ... Illalla alkaa ne oireet lisddntyd, kun alkaa oleen visynyt,
...vaikka mulla on liikirin lausunto, etti ei suositella (ydtyoti) ihan tyoterveysladki-
rin lausunto, niin silti se sanoo, ettd jos tarvii tehda 6itd, niin sun on tehtédvi ... ainoa,
mistd mi tuun oleen huolissani ... tosta autolla ajosta ... meidin pitda toissd autolla
ajaa ... se ajaminen vdhin jannittdd, ettd tosissaan tdd kytkinjalka ei oikeen toimi
kunnolla ... Niin kauan kun ma itekin ajan manuaalivaihteisella autolla, niin me ei

edes keskustella siitd, ettd ei mun tarvis tdissi ajaa sitd isoa autoa ...”

” ... ihmisten suvaitsemattomuus, niin se korostu ... no en varmaan kerro mun tyo-

kavereille, ... koska jos nyt oli timmonen td4 suhtautuminen ...”

My6s yksi esimies kertoi haastattelussa tilanteesta, jossa hén oli joutunut kdyttiméaan maa-
rdysvaltaansa ja madrittelemiin, kuinka toimitaan jatkossa. Sama esimies suhtautui sairau-
teen ymmartaviisesti, mutta organisaationsa taloudellisten paineiden ja tyontekijdresurssi-

en vihyyden takia joutui toimimaan néin. Tamin esimiehen haastattelu osoittikin, kuinka
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sairastuneen ty0ssd jaksamiseen vaikuttivat hinen elimintilanteensa, esimiestyon ja muun

tyOyhteison lisdksi organisaation reunaehdot.

” ... Jarjestelyt on sillad tavalla sujunut, kun mi olen esimieheni kiyttinyt sitd niin
sanottua esimiehen miirdysvaltaa, ettd ma olen sanonut, ettd ndin nyt toimitaan ...
jakerroin sit tietenkin my®6s perustelut, ettd hin oli asiasta erimieltd, mutta hin sanoi,

ettd jos mind asian niin nddn, niin eihdn hin voi kieltaytya ...”

Yhden haastatellun kertomuksesta vilittyi, kuinka hin oli kddntényt sairautensa tyonsi ja
tyOoyhteison jisenyytensd voimavaraksi. Sairaus saattaa siis olla myds vahvuus, kun on itse
kisitellyt ja kdynyt ldpi sairauden aiheuttaman muutoksen ja on sinut muuttuneen ela-
mintilanteensa kanssa. Haastatellun kokemus osoittaa, kuinka rajoite on usein enemmaén

henkinen.

” ... tyOpiirissd, ettd ihmiset jotenkin avautuu helpommin sen takia, etté he tietavit,
ettd mi oon ...sairas ...”

2.

> ... sairauden kokemus on ollut mulle tosi tosi hyva tyokalu mun tyosséni ...”

5.1.5 Tiedon lisddaminen apuna avoimuuteen tyopaikalla

Sweetlandin ym. (2007, 1186) tutkimuksen mukaan tydpaikalla syrjimisen taustalla oli
tietimattomyys MS-taudista. Hanen tutkittavansa kokivat, ettd tyssd jaksamisen ja am-
matillisen kuntoutuksen tukemiseksi oli ensisijaisen tirkeda tukea tyonantajia ja kouluttaa
heitd MS-tautiin liittyvilld tiedolla. Sweetlandin ja hinen tutkimusryhminsi (emt.) haas-
tattelemat sairastavat ehdottivat, ettd tyovalmentaja tai heiddn tyoperdiseen problematiik-
kaansa erikoistunut terapeutti tulisi tydpaikalle keskustelemaan tyonantajaedustajan kans-
sa sairauteen liittyen. Tutkittavat kokivat, ettd tyovalmentaja tai puolestapuhuja auttaisi
sailyttamadn tyon, vaikka tyokapasiteetti vihenisikin sairauden edetessa.
Tyohonvalmennusta ei nimennyt kukaan Kuntoutussdition tutkimukseen haastatel-
luista MS-tautia sairastavista. Sen sijaan problematiikkaa, jonka kasittelemiseen tychon-
valmentajasta saattaisi olla apua, kuvasi moni sairastuneista. Erityisend haasteena on, etta
tyohonvalmennus on sangen moninaista ja sitd toteuttavat eri organisaatiot monilla eri
palvelu- ja tyontekijanimikkeilld. Tyohonvalmentajina toimivilla voi olla my6s hyvin eri-
lainen koulutus. Tyohonvalmennuksen tunnettuuden puute, toiminnan mairittely erityis-
ryhmien palveluksi ja epamairiisyys tukipalveluna tekevit tyohonvalmennuksesta osin

arveluttavan tai jopa viltettivin. (Pikkusaari 2012, 13, 103.) MS-yhdistyksen tyollista-

RAPORTTISARJA N:O 14 © SUOMEN MS-LIITTO RY 2013



mishankkeessa esimiehend tyoskennellyt henkil6 toi kuitenkin tydhonvalmennuksen esiin

mahdollisuutena, jota olisi hyva kehittaa.

” ... tyovalmennuspuoli elikka tuota tyontekijin mukana kulkee kuukauven ajan tai
sovitun ajan mukana ohjaaja, tai sitten nykyisin valmennetaan my®ds yrittdjia. Esimer-
kiks meijan hankkeessa alkaa nyt pilottivaihe, jossa valmennetaan yrittijid tietimain
enemmadn ... ndistd sairauen haasteista ja ... osatyokykyisen palkkaamisen liittyvista
haasteista, kun usein he ei uskalla palkata ... he ei tieda riitavisti siitd pelkaavit ka-

malasti, kuinka paljon se sitten oikeesti sitoo ... sairastavan tyollistiminen...”

” ... tyokokeilut, jotka nyt ei viltaimmaittd oo tyontekijalle kaikkeista paras asia, mutta
esimerkis tdd kuukauen palkaton kokeilu jossa testataan ... sitd ihmisen tyokykya, ja
mikali osoittautuu sitten hyviks, niin sen jilkeen palkataan. Se voi olla taas sitten

meijan sairastavien kohalta, ettd ne pinnistelee sen ylivoimavarojensa ...”

Yksi esimies kertoi haastattelussaan, kuinka hidnen alaisensa oli ohjattu tyokyvyn arvioin-
tiin, jonka jalkeen tyontekijilla saattaa olla uudelleen koulutusta tai tyokokeiluja. Saman
alaisen tyon tekoa oli helpotettu palkkatuetun tyontekijin tyopanoksella. Tama esimies oli
poikkeava muista haastatellun antaneista esimiehistd, jotka eivit kertoneet yhteiskunnan

tuista, tyokokeiluista tai palkkatuista.

” ... hinelle on tehty niitd tyokyvyn arviointiin liittyvid tutkimuksia kaupungin toi-
mesta ... Hilld on ... sairaslomaa ja sitten mietitdan tuleeko hénelle jotain uudelleen
koulutusta tai jotain tyokokeilua muualla, vai miki se on ... Meilld oli timmonen
palkkatuella otettu timmonen tyollistetty tailld, et siitd oli pikkasen apua ..., et silld

tavalla pysty sitd hinen vihin helpottamaan ...”

Sekai sairastavat ettd esimiehet puhuivat haastatteluissa MS-tautia koskevan tiedon puut-
teesta. Yksi sairastava kertoi konkreettisesti ennakkoluuloista, jotka olivat sairastuneiden
yhteinen pelko. Muutama esimies kuvasi osuvasti, kuinka faktoihin perustuva tieto seka
sairaudesta ettd sairauden perusteella myOonnettivistd tuista helpottaisi heidin ty6taan.

” ... en ole halunnut ... se herittai niin paljon ihmisissd semmaosii, jotka ei tiedd, niin
semmosia ennakkoluuloja ...” MS-tautia sairastava

” ... mut ma luulen sit, ... et monel meil toissakidin ei oo hirveen tietoo tisti MS-

taudista ...” MS-tautia sairastava
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” ... semmonen faktatieto siitd, ettd mitd niinku tulee vaikuttaa ... nikisin sen eten-
kin hyvinkin tarpeelliseks, ettd ei ... sitte niinku esimies ehki mieti, ettd mitds tassa
nyt ja onko se nyt koko ajan sairastunu ... ja sillon olis tarvinnu niinku ihan siti
perustietoo siitd, ettd miten se on ja miten se vaikuttaa tyontekijin ... tyokykyyn ja
tyokuntoon ja téillaseen ... Sitten tietysti ... paljonhan me keskusteltiin tyontekijin
kanssa siitd, et miten se hdnelld menee ja ... hin kertoi hyvin avoimesti kuitenkin
siitd, miten menee. Oli ollut kuitenkin sopeutumisvalmennuksessa itekin, etta sai sitd
tietoo sitd kautta ... ” esimies

” ... olis ollu hyvi saada tietoa ... timmdsestd tukiasioista ja muista mitd voi tehda ...”

esimies

Esimiehet toivoivat tietoa sairaudesta suoraan alaiseltaan ja kokivat tiedon olevan heille
pelkistdan hyodyksi. Kaikissa esimieshaastatteluissa toistui toive, ettd alainen itse kertoisi
avoimesti sairaudestaan esimiehelleen. Yksi esimies toi esiin, kuinka hin omalla avoimuu-
dellaan pyrkii luomaan avoimuutta ja helpottamaan alaisten tulemista juttelemaan asiois-
taan.
” ... avoimuus tietysti niinku kaikis muissakin asiois ... ottaa sen rohkeasti keskus-
teluun ... siind tyonantajan kanssa, ... koska ennemmin tai my6hemmin ... se tulee
esiin ja mitd aikaisemmin siitd keskustellaan ja asiaa ... suunnitellaan eteenpdin sitia

parempi ...”

” ... ite on esimieheni kuitenkin ... ollu tosi avoin ja aina on kaikesta keskusteltu
ja kaikesta on niinku puhuttu. Ei ollu semmosta niinku, ettd minua ei olis ainakin
tarvinnu peldtd, ettd ei voi tulla sanomaan jostakin ... TyOyhteison on niinku oon
halunu pitdi tosi hyvina. Se on varmasti ollu myds tyontekijoille positiivinen niinku
juttu, minka takia on varmasti niinku jaksettu tyGssi ... tavallaan niinku tyontekijat-
kin paremmin ... avoin ilmapiiri ... auttanu siind, ettd on tavallaan tullu luottamuk-

sellinen suhde tyontekij6ihin ...”

” ... M4 oon saannu sen oikestaan alaiseni kautta sen tiedon, et ... mitd han sita siita
kertonu ja ma en hirveesti hakenu siihen lisid. Ma oon luottanu paljon ... siihen, ettd

>

niin alainen pystyy sen kertomaan sen oman ... tilanteensa missd hian on ...~

” ... kylla siind tuota kaikehen a ja 0 mun mielesti on se tuo sen homman avoimesti

esiin, ettd mika on tilanne, ja kdy sen nimenomaan niinku sen esimiehen kanssa, ja
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muitten timmdosten avainhenkilGitten kanssa lipi, jotka on keskeisid siind tyonteossa.
Et jos ihminen rupee itte hautuumaan sitd omaa sairauttaan rajotettaan siini siitd
voi tulla todella iso ... ongelma, ... jos ei pomot tiedd mitd sielld on takana niin siin
saattaa tulla vaaria johtopaitoksia ...”
” ... avoimuus on ehdoton juttu tossa, ja et tietysti esimiehiltd vaaditaan aika paljon
elikka pitdis olla niiinku sitd suhteellisen laaja alaista ndkemysta tossa, ettd mika mika

tdd kuvio on, ettd miten sitd omaa palettinsa saadaan kiyntiin ...”

” ... Mun mielestd nimenomaan se avoimuus heti alusta asti, et tilanne on timmonen...
kaikki ldhtee siitd, ettd on se avoin ja aikainen keskustelu siitd ... tilanteesta ... ottaa
niinku rakentavasti asian ... esiin, ... niin kyl jos on jollakin tasolla esimies tehtivien-

sd tasalla niin ... ne asiat siini saadaan ratkeamaan ...”

” ... tietynlainen avoimuus. Tietysti esimiehelle on syyti kertoa erilaisten vaarinka-
sitysten vilttamiseksi mistd on kysymys ja uskoisin ... my0skin téitd sairastunutta
henkil64 auttaisi, jos lahimmat tyGtoverit tietdisivit, ettd mistd timmoiset asiat voi-
vat johtua ... niin kylld se helpottaa sitd ihmisté itseddn ja eihdn tdssd ole mitddn
hipedmisti kertoa...”

” ... niin ... avoin kuin on sopivuuden kannalta mahdollista, et mitd enemmén ihmi-
set tietdd sitd enemmain ne ymmartia tilanteen paremmin ja sit on my6s helpompi ...

itse suhtautua siihen luonnollisesti...”

MS- yhdistyksen tyollistimisprojektissa tydskennellyt esimies kuvasi avoimuuden tarkeyt-

td sellaisessakin tilanteessa, kun sairauden oireet eivit vield vaikuta tyon tekemiseen.

” ... Neuvoisin olemaan hyvin avoin mikili vaan se tyopaikka on sellanen, etti sielld
pystyy ... sairauen kertomaan, ja jos sen pystyy kertomaan, niin sillon olemaan niin
avoin kuin ikind mahollista, koska ... vanhan sanonnan mukaan estdinsi 16ytia aina
minka jattad kertomatta, ettd osaamisen rajoitteet tulee vastaan tai jaksamisen rajoit-
teet tulee vastaan sitten joka tapauksessa jossain vaiheessa, jos niitd ei heti alkuunsa

kerro, ettd avoimuus rehellisyys ...”
Avoimuus tyoyhteisdssid syntyy luottamuksesta. Avoimen ilmapiirin ja vilittdmyyden luo-

minen tai saavuttaminen ei ole itsestddn selvii tai helppoa. Térked tyoviline avoimen ja

hyvin ty6ilmapiirin luomiseen on erilaisuutta hyviksyvit arvot, jotka lihtevit organisaati-
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on ylimman johdon toiminnasta. Tasapdistava organisaatio ei kannusta ihmisid antamaan
parastaan ja yksilolliset erot koetaan ongelmiksi. Ty0ssd ja tyopaikalla koetut tunteet olisi
hyva tunnistaa ja niihin pitdisi saada kontakti, muuten niitd puretaan kitketymmilld ta-
voilla, pahimmillaan jopa jonkun tyontekijan ulkopuolelle jattimisend tai kiusaamisena.
Oikeudenmukaisuus organisaatiota ja erityisesti esimiestyotd ohjaavana periaatteena on
pohja toimivalle yhteistyolle tyopaikalla. Epdoikeudenmukaisuuden kokemukset lisdavit
turhautumista. Jos henkil6sto kokee tulevansa epiaoikeudenmukaisesti kohdelluksi, se al-
kaa yleensd toimia my0s omassa tyossd epdoikeudenmukaisesti. Pahimmillaan organisaa-
tion lapdisevit epaoikeudenmukaisuuden kokemukset voivat kddntyd mielivaltaiseksi toi-
minnaksi, joka kasvaa osaksi organisaation toimintakulttuuria. (Reinboth 2006, 112-113,
117-118, 121.) Henkilokohtaiseen elimiin liittyvien vaikeuksien seki tydskentelyi tai
tyotehoa rajoittavien sairauksien, vammaisuuden tai vaikean eldmaintilanteen esiin tuo-
mista ei koeta turvalliseksi tai jirkeviksi aitoja kohtaamisia vilttelevissd tai muuten epioi-
keudenmukaisuutta sallivassa tyoyhteisossa. Jotkut haastatelluista MS-tautia sairastavista
kuvasivat titd haastatteluissaan. Esimieshaastatteluissa tuli esiin esimiehen tirked rooli
alaisten tukemisessa ja auttamisessa, mutta samalla myG6s tukemisen ja auttamisen vaikeus.
Yksi esimies kuvasi konkreettisesti turvallisen ilmapiirin tarkeytta tyopaikalla.

” ... et antaa sellaset signaalit tyontekijille, et tyontekija voi olla turvallinen siind
tyOssddn ja niitten ... puitteissa, mitd hinen eliminsi kannalta on ... Mité turvalli-
sempi tdd tyontekijd voi olla omassa tydssddn, niin ma luulen, .... hinelld on my6s
paremmat mahdollisuudet selvitd myo6s ehkd, jos jotain ongelmia oman terveyden

kanssa ilmestyy kuin jos hin elda sellasessa epitietosuudessa ja ehka pelossakin ...”

” ... tietystihdn tdd on aika mones talos tdd on suoraan sanottuna tda on tulosurhei-
lua, mutta et tulos se vaikuttaa tietysti se porukka, miki siind on, et porukassa on
niinku eri tasosia pelaajia ... Taas rohkeesti ldhtee siina tilanteessa auttamaan sitd
tyontekijaa, ettd hinelle 16ytyy sitten semmonen rooli taikka sitten jérjestely, ettd voi
eldd sen sairauden kanssa ja kai se on timmaonen, miten mé nyt sanosin kai se valmen-
taja on aika hyvi termi siini ja sitten se tukeminen tos tilanteessa. Ndi on aika vai-

>

keita asioita totta kai sille tyontekijille, jos mé voin auttaa niin ... se on hieno asia ...’
” ... my0skin esimiespuolelta semmonen avoin keskustelu, ja ja sit semmonen laht6-
kohtasesti niinku positiivinen asenne siihen, et kylld yleensd ne asiat saadaan ratkee-
maan, jos halutaan, et ei se valttimatti tamosia tarvii olla mitenkdan maailmanloppu

tai milldan tavalla niinku negatiivisesti menesty4 siind tyossa ...”
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6 MS-tautia sairastavat
nuoret ja kuntoutus-
palvelujarjestelma




6.1 KUNTOUTUKSEEN OHJAUTUMISEN HAASTEET

6.1.1 Tieto MS-tautiin sairastumisesta, asiantuntijatieto ja
tiedonhankinta

Muutokseen sopeutuminen ja sen yhteisollinen tukeminen ovat avainkysymyksia muuttu-
villa tydmarkkinoilla. Kuntoutuksen ndkdkulmasta palkkaty6hon perustuvan yhteiskun-
tamallin muuttuminen on merkityksellistd ja luo todellisia haasteita kuntoutukseen oh-
jautumiselle, kuntoutuksen kohdentumiselle ja toimivuudelle. (Mikitalo ym. 2008, 526.)
Kun tyontekijoiden tyéura muodostuu monista lyhyistd tyosuhteista ja projekteista, tai
tyontekijan tavoitteena ei ole pysyvissa tydsuhteessa oleminen, voi olla vaikeampi hahmot-
taa kuntoutuksen tarvetta ja sen muodostumista. Samoin olemassa olevien kuntoutusjar-
jestelmien rakenteet eivit vilttamitti palvele muuttuneita tydmarkkinoita.

Kuntoutuksen ohjausjirjestelmissi on terveydenhuollon, sosiaalivakuutuksen ja kun-
toutuksen palveluntuottajien toimijoita. Naistd kaikista riippuu keitd kuntoutetaan, mil-
loin, miten ja millaisin tavoittein. Kuntoutusta ohjaavat monien toimijoiden ideat siitd,
ketka tarvitsevat kuntoutusta sekd milld tavoitteilla ja millaisin menetelmin. Esimerkiksi
lainsdddanto ja rahoitusjarjestelmad voivat olla jéljessd kdytinnon toiminnasta tai painvas-
toin. (Mikitalo ym. 2008, 528.) Kuntoutuksessa keskeisen, yksilod korostavan, ajattelu-
tavan mukaan kuntoutujat on nihty erillisind toimijoina, jotka ovat vastuussa kehostaan,
siind tapahtuvista muutoksista ja muutosten seurauksista (Suikkanen & Lindh 2008, 64).
Tyomarkkinoiden eriytyminen voi vahvistaa kuntoutuksen nikemistd yksilon omana pro-
sessina ja yksiloon kohdistuvina toimenpiteini. Yhteis66n sopeutuminen ja yhteisollinen
tukeminen ovat nykyisten tydmarkkinoiden haasteita, joiden tiedostaminen kuntoutuksen
onnistumiseksi on tarkeaa.

Kuntoutujien kisityksid kuntoutuksesta ja kuntoutumisesta tutkineen Koukkarin
(2010) mukaan kuntoutujat kokevat, ettd kuntoutumiseen sisiltyy paljon sellaista, josta
heidin taytyy itse selvitid. Heiddn tdytyy oppia toimimaan uudella tavalla, sdilyttid mo-
tivaatio ja eliminusko, kohdata arkitodellisuus sekd suuntautua rohkeasti tulevaisuuteen.
Heiskasen (2009, 80) viitostutkimuksen mukaan MS-tautiin hiljattain sairastuneet osal-
listuivat kuntoutukseen vain vidhan. Kaikki Kuntoutussdation tutkimuksessa haastatellut
MS-tautia sairastavat kertoivat haastattelussaan tilanteesta tai tapahtumaketjusta, joissa he
saivat tiedon MS-taudista. Tieto oli usein ollut jarkytys. Osa haasteltavista kuvasi suoraan,
kuinka yksin he jdivit tiedon kanssa. Kaikki haastatellut MS-tautia sairastavat kertoivat

jollain tapaa mahdollisuuksistaan ja sen hetkisestd kyvystain kasitelld ja sisdistda tieto MS-
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taudista, mutta samalla he toivat esiin kuntoutukseen ohjautumisen esteiti ja kuntoutus-

jarjestelmin haasteita.

” ... Onhan se niin jarkyttava juttu, ettd sité ei oikeestaan ees tajua ja mulla oli noin
kuuden vuoden prosessi siind, ettd en puhunu siitd kenellekdin mitddn ... md olin
silloin 19 eika sitd avuntarvitsija ei aina tai ldheskddn aina osaa olla semmonen ak-
tiivinen tarvitsija. Olihan se sairaalalta aivan tajuttoman véirin ...” Mies, 19-vuotias
diagnoosin saadessaan.

” ... se tyyliin tyrkkds mulle sen diagnoosin ja ldhetti himaan ...silloinhan luulin,

ettd okei kolmekymppisend olen kuollut ...ja oikeestaan sen jilkeen ei ollut mitdin

kontaktia sieltd puolelta minullepdin ...” Mies, 22-vuotias diagnoosin saadessaan.

Vakavan sairastumisen ja diagnosoinnin odottamisen aikaan liittyvit voimakkaat tunteet,
kaoottisuus ja tiedottomuudesta johtuva ahdistuneisuus. Epimaiiriinen tieto sairaudes-
ta voi my®s viedi tyokyvyn. (Kantola 2009, 76.) Kuntoutussiition tutkimuksessa useat
MS-tautia sairastavat haastateltavat kuvasivat raskaimpana aikana odottamista, kun on jo
tautiin liittyvid oireita, mutta ei vield varmaa diagnoosia. Diagnoosin odottaminen tarkoit-
ti epétietoisuutta ja pelkoa terveyden menettimisestd. MS-tautiin sairastuneet kuvasivat
epitietoisuuden aikaa rankaksi henkiseksi prosessiksi, jolloin joutui kohtaamaan oudot
fyysiset oireet, oman heikkouden ja terveyden menettimisen pelon. Haastateltujen kerto-
muksissa toistui pettymys siihen, ettd heiddn sairastumistaan kasiteltiin liian kliinisesti eikd
heidin kuuntelemiselleen ja kokemuksilleen ollut tarpeeksi sijaa (Honkasalo ym. 2003, 7).
Haastatteluissa toistui kokemus sairauden toteamisesta ilman, ettd kuntoutus tai kuntout-
taviin toimenpiteisiin ohjaaminen olisi milld4n lailla tullut esiin diagnosoinnin yhteydessa.
Kukaan haastatelluista ei kuvannut ladkarin tai muiden terveydenhuollon ammattilaisten
kartoittaneen sairastuneen kokonaiselamintilannetta tai osoittaneen kiinnostusta sairastu-
neen mahdollisuuksiin kisitelld saamaansa tietoa.

” ... ennen kaikkee henkinen ... se epatietoisuus siitd, ... kun ma sain tietdi silloin
elokuus, et mul on siel aivois jotain, mitd ei kuulus olla, jotain poikkeavaa, niin sithen
tammikuun diagnoosiin, niin se aika oli semmost hullunmyllyy ... aloin sit oireilla

fyysisesti ...” Nainen, 26-vuotias diagnoosin saadessaan.
” ... Silloin mua tutkittiin edelleen, kun otettiin niitd selkdydinnaytteits, ... ja sit se

vei sillai huonoon kuntoon, niin tota olin sit silloinkin tosi pitkddn sairauslomalla

heti silloin alkuun, tavallaan sain sit siind sairausloman aikana sulatella tatd alku-
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jarkytystdni ... Sit meni ihan suht koht hyvin, jos ajattelee henkisesti, kunnes tuli
se varma diagnoosi, ... et sit jotenkin tuli uusi romahdus ja jarkytys ... paniikki ja
sellainen romahdus, ettd maailma romahti tihdn... M4 ajattelin, ...et joudun ihan
tyokyvyttomaéksi ihan saman tien melkein ja luulin, et se sairaus etenee jotenkin sillai
ihan kauheella vauhdilla ja en voi endd hankkia lapsia tai suunnitella tulevaisuuttani,
vaan joudun ehki johonkin laitoshoitoon ja vammaudun ihan pahasti...” Nainen,

28-vuotias diagnoosin saadessaan.

” ... Odotin sitt kdytavissd, ja se oli hyvin ... rankka kokemus, koska ... kontrasti oli
niin iso ... Md meen sinne saamaan silmitippoja, ...sit sain kuulla, ettd sulla voiolla ...
aivokasvain, ja sd et voi ldhted minnekaan ... M4 istuin sielld kdytavassa ja kaikki muut,
koko maailma vain hévisi ... Sain sit ajan MRI- tutkimukseen seuraavana pdivina ... en

... enemman tietoa kun sen, joku ... rontgenlddkari soittaa, jos jotain 16ytyy ...Odotin,
odotin ja ei kuulunu mitdan ... M4 soitin kolme viikkoa sen jilkeen ...en saannut sité
vastausta ennen kun ... kutsuttiin takaisin silmalaakarille ... Silmaildikari vain totesi,
ett mun niakohermotulehdus on ... parantunu ... Mi sanoin mi oon odottanu tita
nyt liian kauan ... sun tiytyy nyt kertoa, mitka on tulokset ... kysyin, ... ettd ... onko
se varma, ettd mulla on MS-tauti, kun sielld lausunnossa sanottiin ihan selkeisti, ettd
viittauksia MS-tautiin ... Hén sitten vastasi, ettd hin ei ole neurologi, ettd hén ei voi
selittdd tdtd mulle ... Hin vaan sanoi mulle, ettd 4ld nyt hyppai jokeen ...” Nainen,

2S5-vuotias diagnoosin saadessaan.

”... Than siis semmonen, ettd ei vaan péise ylos. Suoraan soitto, ambulanssi tohon ...
neurologi sitten ...kddnnytti mut pois, ettd luulosairautta tai vihdn niinkun siihen
malliin... Se yritti viela toi terveysaseman ladkari silloin pari kertaa mut sitten ldhet-
taa ... neurolle, mutta ei se ... neuro mua ottanut koskaan vastaan... Silloin...ihan
siis hetkessd alko kasvoista menee ldhteen tunto ... no nyt on aivoinfarkti ...siitd
ma sitten ldhdin ... sairaalaan pidivystykseen... ekaks lddkirit ei meinannut milldin
uskoa... pditti, ettd otetaan noi CMRI-kuvat... sielld oli, oliko sielld nyt toista kym-
mentd plakkia...siis ndd voimattomuusjutut niin niddkin on ollut tosi pitkdin...Todet-
tiin sitten erittdin dkdisend tima MS-tauti... saman tien jouduin osastolle ...kauheen
hassua, ettd md jossain vaiheessa ihan uskoinkin, ettd ma kuvittelen ndi ja sitten ma
aloin pitamadn kaikkia niitd oireita, mitd mulla on, niin sitten vihin piilossa ja salas-
sa .... md itselle vakuutin, ettd nyt sd vaan kuvittelet ... ei tid oo totta ollenkaan ...ei
tullut pieneen mieleenkiin, ettd mi voisin vastustaa lddkiria ...” Nainen, 30-vuotias

diagnoosin saadessaan.
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Useampi haastateltava kertoi saaneensa tiedon MS-taudista puhelimitse, jolloin he saattoi-
vat olla tdysin yksin tiedon saadessaan. Vaikein tilanne on ollut, jos MS-tautiin sairastunut

henkil6 oli saanut tiedon sairaudesta puhelimella kesken tyopaivin.

”... Silloin ihan ku ekan kerran kuulin puhelinajalla siit epdilysta ja se tuli taytend
yllatyksend, niin se oli tosi iso jarkytys...” Nainen, 28-vuotias diagnoosin saadessaan.
” ... neurologi sitten tdrdytti siind puhelimes, ett sull on MS-tauti. Okei selvi kiitos
tdstd ... nykypéivini ei toivottavasti ainakaan kukaan puhelimessa saa siti tietoo ...”
Nainen, 22-vuotias diagnoosin saadessaan.

” ... miolin ... toissi ... ladkari soitti... mi olin just jollain ruokatauolla ... oli se mul

aikamoine $okki ... menin sit pomolle sanoon, et en 0o ... kyl tydkykyne ...” Nainen,

2S5-vuotias diagnoosin saadessaan.

MS-tautia sairastavat kuvasivat haastatteluissa tilannetta, jossa epitietoisuus on ajanut hei-
dit etsimiin itse tietoa oireistaan ja MS-taudista internetistid. Kantolan (2009, 79) vii-
tostutkimuksen mukaan on vaikeaa, kun outojen oireiden ilmetessi ei voi itse helpottaa
omaa tilannettaan ja diagnoosin odottaminen ohjaa my6s omaehtoiseen tiedon etsintddn
sairaudesta. On hyvin inhimillistd, ettd ihminen haluaa ymmartaa omaa tilannettaan ja ter-
veyttddn itselleen vieraiden oireiden ilmetessda. Moni haastateltu kertoi, kuinka internetista
saadut tiedot ahdistivat, pelottivat ja saivat heissé ylivallan. Osa haastatelluista kertoikin,
ettd pdatti suojella itseddn internetisté saatavilta tiedoilta.

” ... googlettaa sit keskelld yotd, et hyva timmoset kotinettildakarit, et mitd se vois
olla. Ensimmadisena tuli sit nda kaikki aivokasvaimet ja semmoset ...”
” ... mi aavistin, ettd mulla on MS-tauti ja googlasin ja sain niitd kuvia, mit sielld oli

... jajotenkin omassa paissini se kasvoi ...”

” ...kutsu ...tdimmoseen Facebook-ryhmain... Ma olin kylld ahdistunu ja itkin ... en
kylla noille sivuille mene... en saanu sieltd ... mitddn semmosta ... Kenel ei oo ...

muuta kuin sairaus ja sit vellotaan siina...”
Jotkut sairastuneet olivat diagnoosin saatuaan saaneet ladkariltd ohjeen olla etsimittd it-

senaisesti tietoa internetista tai suhtautua saamaansa tietoon kriittisesti. Yksi haastateltu

kertoi itse lahtokohtaisesti kriittisesti ja tiedostavasta suhteestaan internetin tarjoamaan

RAPORTTISARJA N:O 14 © SUOMEN MS-LIITTO RY 2013



tietoon. Koska haastatellut sairastuneet olivat idltiidn 26-33-vuotiaita, oli internet heille
helpoin ja luonnollisin tiedonhaun ldhde. Heiddn edustamallaan ikidluokalla on useimmi-
ten ymmarrystd ja kriittisyyttd internetistd saadun tiedon laatuun. MS-tautia sairastavien
kokonaisaineistossa internet ja sen kautta vilittynyt tieto oli kuitenkin niin merkittavassa
osassa, ettd virallisen ensitiedon antamisessa ei internetin merkitystd pida viaheksya. In-
ternetin tarjoama tieto sairaudesta voi monesti olla niin $okeeraava, etteivit ihmiset pys-
ty toimimaan tiedon saatuaan rationaalisesti. Erityisesti hyvin koulutetut haastatelluista
MS-tautiin sairastuneista pohtivat terveydenhuollon ammattilaisilta saamansa tiedon esit-
tdmisen tapaa ja ajankohtaa. Yhteinen kokemus oli, ettd olisi tarvittu enemmain selitysta
sairaudesta itsestdan. Muutama haastatelluista pohti, ettd estiko tiedon aiheuttama Sokki

heita vastaanottamasta lisatietoa sairaudesta.

” ... hin sanos, et dld mee, tdd neurologi, et 414 mee mihinkédan internetiin etsimian
mitdin tietoa ...”

” ... mulla oli tota ldppiri ,... kun mi olin sairaalassa, ... mut uskallanks mi ruveta
netist ettii tietoo, ... et vitsi, jos mé nyt rupeen googlettaa titd sit sielt tuleekin ihan
kauheit niinku stooreja niin ei niinku ehka ihan hyvi juttu, ....mut mulle se tuntu
tosi ja niinku $okeeraavalta, koska ma en halunnu ajatella semmosta vaihtoehtoo, et
mai niinku joutuisin pdyrituoliin, tai et mult vaik ldhtis ndko ...14dkiari sanokin heti,
ettd joo &la usko ihan kaikkee, mita ... netis sanotaan ...”

” ... osaa suhtautua saamaansa tietoon tietylld varauksella, eikd usko ehka kaikkea
mitd netistd lukee... Sairaalamaailmakaan ehki ei oo herdnnyt sithen muutokseen,
mika tavallaan on tapahtunut just siis tiedonsaamisessa, tiedonhankkimisessa siis se,
ettd sil on aika iso merkitys minkailaista tietoa sie annat ekaks...”

” ... etenkin yliopistossa on opetettu aika analyyttiseen ajattelutapaan. Eten-
kin mie oletan, et mie en oo ihan niin paljon voinnut suodattaa tietoa, et mul-
la ois mielikuva, et mulle ei oo kerrottu mitidd, et kai md nyt muistasin ... Mut
siis tdd on mun mielestd tosi pitkd aika enne kun sit tuli timmdinen viralli-
nen kontakti sairaalasta, jossa kerrottiin MS-taudista, mitd se on ja missi men-
ndin... Eika sielld kukaan hirveesti sit taas vastaavasti ainaskaan mun mielestd
selittianyt, et vaik tottakai ihmiset sanoo, et sit niin kun $okki vie tavallaan puo-

let siitd tiedosta mitd saat. Mut itelle jdi kylld vihdn semmoinen kuva, ettd neu-

»

rologi hyvin lyhytsanaisesti totes, et sul on MS-tauti ja thats it. Google auttoi ...
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Haastateltujen MS-tautia sairastavien nuorten aikuisten kertomukset kuvastavat, ettei hei-
din kohdallaan olla onnistuttu vakavasti sairastuneen kohtaamisessa sairaudesta kerrot-
taessa. Sairauden diagnosointiin ei ole heidin kohdallaan liittynyt kunnollista hoito- ja
kuntoutusprosessin alkua, jonka haastateltavat olisivat tiedostaneet ja osanneet kuvata.
Haastatteluissa toistui myos diagnoosin ja tiedon odottamisen vaikeus, joka voi nuorelle
ihmiselle olla vield vaikeampaa kuin vanhemmalle ihmiselle. Haastatelluilla oli ensitiedon
saadessaan ollut mahdollisuus tavata ldhinni 1d4karid ja sairaanhoitajaa. Yksi haastateltu
kertoi heti diagnoosin saatuaan tavanneensa sairaalan sosiaalityontekijda ja toisella haasta-
tellulla oli ollut samoin diagnoosin saamisen jilkeen mahdollisuus tavata sairaalan psyko-

logia. Laajempia kuvauksia moniammatillisesta yhteistyosta ei diagnoosin saamiseen liity.

6.1.2 Moniammatillisen kuntoutustyon vaikeus

Lidketieteen kehitys on luonut uskoa sen mahdollisuuksiin ja saanut ihmiset odottamaan
parantumista ja apua yhd enemmain. Ladketieteellinen tutkimus ja ladketieteen kehitys luo-
vat uskoa, ettd niilld voidaan osaltaan parantaa pitkaaikaissairaiden ja vammaisten terveytta
ja eliminlaatua. (Kangas 2003 73; Jirvikoski & Karjalainen 2008, 81). Liiketieteen asema
ja ihmisten suhtautuminen siihen on kuitenkin ristiriitaista: vaikka ladketiedettd edelleen
arvostetaan, se ei ole endi terveyden ja sairauden kysymyksissa siind itsestdan selvidssd auk-
toriteettiasemassa, joka sillé oli vield joitakin vuosikymmenia sitten. Muutoksessa sairasta-
vien omalle kokemukselle on annettu yhi enemmin painoarvoa. (Kangas, 2003, 73.) Yhi
useampi sairastava henkild toivoo ja osaa odottaa terveydenhuollolta kiinnostusta myds
hinti itseddn ja koko hinen elimintilannettaan kohtaan (Kelleher ym. 1994). Nykyisen
kuntoutustydskentelyn tavoitteena on moniammatillisuus, mutta perinteisesti ladkarin ase-
ma kuntoutuksessa on kuitenkin keskeinen ( Jarvikoski 2000, 247).

Kuntoutuksen eri ammattihenkil6illi on oman professionsa “pallo jalassa”, joka vali-
tettavasti estidi liikkumista toisen ammattilaisen reviirilli (Lindh 2007b, 32-22). Koko-
naisuuden realistinen hahmottaminen moniammatillisesti on vaikeaa ja hallinto- ja am-
mattilaisrajat ylittava yhteistyosuhde on altis ristiriidoille ja pettymyksille. Tutkimukset
kuitenkin osoittavat, ettd yksiloa koskevat vastuu- ja tyonjakokysymykset voivat helposti
jiada sopimatta. (Jarvikoski & Karjalainen 2008, 88, 91.) Onnistuneen moniammatillisen
tyon perustana on hyvd oman alan tuntemus, oma ammattitaito ja ndiden pohjalta raken-
tuva nikokulma asiakkaan tilanteeseen. Télloin on mahdollisuus kunnioittaa toisen osaa-
mista ja ndhda kuntoutuksen tavoitteena kuntoutujan terveys, osallisuus ja valtaistuminen,
eikd vain oman ammattialan suojeleminen tai vahvistaminen. Eriytyneen asiantuntijuuden
vaarana on, ettd kokonaisuuden hallinta kuntoutujan tilanteesta hajoaa kaikkien ulottumat-

tomiin (Lindh 2007b, 32-33), miki voi niin estii itse kuntoutumisen. Eri ammattialojen
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asiantuntijoiden yhteinen paneutuminen kuntoutujan eliméntilanteeseen on puolestaan
mahdollisuus ymmartda kuntoutujan eliméntilannetta ja asettaa kuntoutujan kannalta tar-
koituksenmukaisia tavoitteita ( Jirvikoski & Karjalainen 2008, 86).

Haastateltujen MS-tautia sairastavien kertomuksissa kuntoutus on erilaisia toimen-
piteitd tai pitkidkin hoitosuhteita, mutta kokonaisvaltaisuuden tai moniammatillisuuden
nikokulmaa haastateltavat eivit tuo esiin. Eri ammattiryhmien tekemi kuntoutustyo kuva-
taan useimmiten erillisind tarinan osina. Moniammatillisuuden, dialogisuuden tai toimivan
ammattiryhmien vilisen yhteistyon sijaan aineistossa nikyy kokemus terveydenhuolto-
jarjestelmin kasvottomuudesta, tavoittamattomuudesta ja sektoroitumisesta. Useammalla
haastatelluista on kokemus, ettd he joutuvat kiymidn samat asiat lapi useilla eri tahoilla
ja pahimmillaan kokemuksena on, ettd vastuuta kuntoutusprosessista ei ole kenelldkaan.
Kuntoutuja jdi viime sijassa yksin erilaisten hoito- ja kuntoutustoimenpiteiden keskelle
(Lindh & Suikkanen 2011, 130). Hoito- ja kuntoutusjirjestelmin sirpaleisuus estid omalta
osaltaan kunnollisen kuntoutusprosessin alkuun paasemisen.

” ... se lahete ohjasi ilmeisesti johonkin psykologiyksikk6on ... Sit joutu niditd omia
tilanteita selvittdd varmaan kolmelle neljélle eri ihmiselle, niin se tuntu alussa joten-

kin aika raskaalta ... Kun viimein on saannut hoitokontaktin, niin se on ollut hyva...”

” ... Kukaan ei oikeen ota todesta, mutta tilld hetkelld arki on selviytymista pdivasta
toiseen ... Mut silloin, kun td3 oli pahimmillaan niin siis YTHS:n kautta sai jonkun
verran apua. Mut sit heiltd loppui osaaminen ja sit taas vastaavasti laitettiin neuron
polille ... itte oon sitd mieltd, et ndd vasymysoireet on alkanut sen jilkeen, kun oon
aloittanut ladkityksen. Mut kun ei oo mitiddn dataa... He on vaan sitd mieltd, et no
ei se kuulu heille, et niin kun perusterveyskeskuslddkari osaa siind kylld auttaa. No
vastaavasti perusterveyskeskusldikarilld ei oo halua eiki aikaa auttaa ... oot liian

hyviakuntoinen...”

Haastateltujen kertomuksissa on my0s pettymysta siihen, ettei heitd ole ohjattu toisten
ammattialojen palveluihin, tai ettd palveluihin voi paéstd vain omasta aloitteesta, jos osaa
kysyd. TyGterveyden ja tyOnantajan tai terveydenhuollon ja tyévoimahallinnon moniam-
matillista yhteisty6ta ja vuorovaikutusta ei kuvaa kukaan MS-tautia sairastava haastatte-
lussaan.

” ... mé oon kertonut esimerkiks neurologille, ettd mulla on itsemurha-ajatuksia, tai
ettd mi olen depressiivinen, ...tai mull on vahva ahdistus ja ei kukaan oo, ei koskaan

niin ku ehdottanu ... tukea tai haluanko tavata jotakuta ...”
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” ... ei 00 ... siel neurologilla ni tosiaan sairaanhoitajan vastaanotolla ni ei oo kylld

sanottu mitéd, ... tai et ois ees mahdollista padstd mihinkadin fysioterapiaan tai sem-

mosiin, mutta en mi oo kylla tainnu kysyykkdin ...”

Onnistuneet moniammatillisen yhteistyon kuvaukset koskevat Suomen MS-liiton Maskun
neurologisessa kuntoutuskeskuksessa tehtya tyotd. Osa haastatelluista oli ollut sielld ryh-
méamuotoisessa tai yksilollisessd kuntoutuksessa.

” ... juttelemassa niist4 asioista sielld Maskussa ... et nyt sulla alotetaan tai ladkitys, et
sd saat sun mielialan tasottumaan, ja sun pitda kdya puhumassa niisti asioista sielld
...kotipaikkakunnalla...”

” ... sai just fyysiseen puoleen hirveesti kaikkea liikuntaohjetta ja mika sopii ... sit
taas henkiselld puolella sielld oli hirveesti kaikkia asiantuntijoita, joilta sit voi kysel-
14, ja jotka kertoi tavallaan omasta ndkékulmastaan ... oli kylld tosi hyvin mietitty

paketti ... ”

Useissa haastatteluissa toistuu pettymys lddkiarien vaihtumiseen. Ladkireiden vaihtumi-
nen koettiin hoidon jatkuvuuden puutteena. Useilla haastatelluista MS-tautia sairastavista
ei ollut muodostunut kunnollista hoitokontaktia lddkariin tai muuhun terveydenhuollon
ammattilaiseen. Sairastuneet kokivat, ettd ladkiareiden vaihtumisen vuoksi he saivat ristirii-
taista tietoa eriladkareiltd, tai he eivit saaneet vastauksia kysymyksiinsa, kun vastaanotolla
ei ehditty kisittelemadn niitd asioita, joita sairastuneella oli mielessddn. Sen sijaan he jou-

tuivat kertomaan samoja asioita uusille lddkareille yhi uudelleen ja uudelleen.

” Sielld on vaikeeta tietenkin se, ettd ladkiri vaihtuu joka ainut kerta, kun sielld kayj ...
et ladkireitd oli vaikea tavoittaa ja saada mitddn puhelinaikaa tai edes lddkarin vas-
taanottoaikaa ... Sain hyvin ristiriitaisia kommentteja eri lddkareiltd, niin sit kun ois,
kun oli ite kirjoitettuna pitka lista kysymyksid, niin sit se aika oli hirveen lyhyt ja aina
eri ladkari ja alusta piti kertoa ...”

” ... ja sit tosiaan ku menin seuraavan neurologin vastaanotol ... ni koko aika se neu-
rologi vaihtus. Tavallaan aina sit mai selitin ne kaikki asiat uudelleen ja uudelleen, ...
et niin epikriiseis ...niissé oli vahdn jopa virheellisti tietoo ...sen oli kirjoittanu niin

moni eri neurologi, ... et onneks se sairaanhoitaja oli koko aika se sama ...”
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” ... No taalldkin tuntuu olevan, et ne on aina eri neurologeja, etti en sit tiid onks
siitd mitddn hyotya. Saat samat asiat selittdd alusta. Ja siindhdn sit meneekin se aika
niin ... Kaipais semmosta tavallaan helppoutta siihen asiointiin. Samoin kun ehki
just semmosta pysyvyyttd ... ollut vihan tavallaan pompoteltavana eri neurologeilla
tai eri keikkaneurologeilla ... Mut tiytyy vaan toivoa, ettd se sitten toimisi se yhteys

sinne, jos jotain tulee isompaa ...”

” ... En mi oon kdynnyt missddn vuosihuollossa tin suhteen. Tuntuu vihin, etti sielld

on tuuliajolla ...kylld ma sitd vuosihuoltoa olen kaivannut ja eritoten sieltd sairaalan

>

ja neurologian poliklinikalta ...’

6.2 KUNTOUTUSTARVE JA KUNTOUTUKSEN
TUNNISTAMINEN

6.2.1 Sairauden kasittely ja psykososiaalisen kuntoutuksen tarve

Haastateltavien tapa puhua kuntoutuksesta tuo esiin kuntoutuksen laajuutta, mutta
osoittaa myos, kuinka kuntoutus helposti pelkistyy fyysiseen ja psyykkiseen terveyteen.
Kuntoutus, josta haastateltavat MS-tautia sairastavat puhuivat, on ladkinnallista kuntou-
tusta, kun ammatillisen kuntoutuksen toimenpiteend mainittiin vain ty6kyvyn arviointi.
Vastaavanlainen tutkimustulos on Sweetlandilla ym. (2007, 1188) tutkimuksessa, jossa
tutkittavat brittildiset MS-tautia sairastavat henkil6t eivit olleet kuulleet ammatillisesta
kuntoutuksesta ja sen sisilloistd. Kuntoutukseen ohjautumiseen vaikuttaa yksiléiden oma
tieto ja kasitykset kuntoutuksesta sekd kokemus omasta kuntoutustarpeesta. Haastatelta-
vat kertoivat ajatuksiaan kuntoutuksen sisillostd, omasta suhteestaan kuntoutukseen seka
osallistumisestaan kuntoutukseen. Haastatelluista osa kertoi jo haastattelua edeltineissa
yhteydentotoissaan, etteivit ole olleet varsinaisessa kuntoutuksessa tai eivit vield ole ko-
keneet tarvetta kuntoutukselle. Kuitenkin ldhes kaikki haastattelusta kiinnostuneet toivat
jollain tavoin esiin yhteydenotoissaan tarvitsevansa tukea sairauden kanssa eldmiseen tai
sairastumisen kasittelyyn.

Tutkittavien MS-tautiin sairastuneiden ika selittdd osaltaan kuntoutuskisitteen vie-
rautta. Tutkimusaineisto kuvaa kuitenkin varhaisen kuntoutuksen haasteita ja sitd kuinka
ajatus korjaavasta tai medikalistisesta kuntoutuksesta ohjaa ammattilaisten ty6td ja voi olla

esteend kuntoutukseen piisemiselle (Paatero, Kivekis & Villkumaa 2001, 111). Neurolo-
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gisessa sairaudessa kuntoutustarpeen tunnistaminen, kuntoutustoimien ajoittaminen ja
suunnitelmallinen toteuttaminen on keskeinen osa sairauden hyvii, kiypai hoitoa (Rinne
2006). Finlaysonin ym. (2004 ), Forbesin ym. (2007) seki Ytterbergin ym. (2008) tutki-
musten mukaan MS-tautia sairastavien oma kokemus tuen siséllosta ja tuen ajoittamisesta
sairastamisen ajankohtaan nihden on tarpeellista.

Useat haastatelluista MS-tautia sairastavista nuorista aikuisista eivit itse kertoneet suo-
raan kuntoutustarpeesta, mutta kuvasivat kuntoutukseen padsemisen esteitd ja vaikeuksia.
Kuntoutustarpeen lihtokohta on yksilon itsensd kokema ongelma, jonka kanssa hdn haluaa
oppia elamiin tai vapautua siitd kokonaan. Ongelma muodostuu, kun olemassa olevat ti-
lanne ja voimavarat sekd odotukset ja tavoitteet ovat ristiriidassa keskenédan. Vaikka yksil6
tuntee ongelmansa ja tavoitteensa paremmin kuin ulkopuoliset asiantuntijat, hinelld har-
voin on riittdvisti tietoa kuntoutuspalveluista, niiden sisillosti ja tuloksellisuudesta. ( Jir-
vikoski & Hirkipai 2008, $9.) MS-tautia sairastavien aineistossa oli yhteni kuntoutusta
vaikeuttavana tai estivind tekijand sairauden kieltiminen, joka estid syvempdin kuntou-
tusprosessiin ldhtemista tai haluamista. Kuitenkin myos sairauden hyviksymisen kisittely
voi olla osa kuntoutusta.

” ...sd oot ensimmaiisen kerran myontinyt itelles, et s oot sairastunut ja sd oot uskal-

tanut menni sinne...” (kuntoutukseen)

Sairastumisen hyviksyminen, sairauden kasittely, kuntoutus seki kuntoutustarpeen tun-
nistaminen limittyivit haastateltavien tarinoissa toisiinsa. Haastateltujen omat elimin-
tilanteet ennen sairastumista ovat pohja sille, millaiset keinot yksil6lld on sairauden ja
kuntoutuksen kisittelyyn. Korostil ja Feinstein (2007) sekd Beisken tutkijaryhmin (2008)
mukaan mielialaa heikentdvistd tunteista karsivit erityisesti naiset ja henkil6t, joilla ennen
sairastumista oli ollut masennusta tai olivat yrittineet itsemurhaa seki henkil6t, jotka ko-
kivat erityisen paljon stressid ja henkilGt, jotka elivdt ilman sosiaalista tukea.
Kuntoutussdition tutkimuksessa haastatellut MS-tautia sairastaneet kertoivat MS-tau-
din oireita ja pahenemisvaiheita lievittavistd ladkehoidosta osana heiddn kuntoutustaan.
Useat haastateltavat kertoivat lddkkeiden tuomista sivuvaikutuksista ja joidenkin lddkkei-
den sopimattomuudesta heille. Haastatelluista kahdella ei ollut sidnnollista ladkitystd ja
muutama haastateltava mainitsi ajanjaksoista, jolloin ennen uuden lddkkeen kidytto6n ottoa
heilld on ollut lddkkeeton ajanjakso. Ladkkeiden sivuvaikutuksella on kuitenkin selvisti
vihiisempi merkitys eliminlaadun heikentymiseen kuin MS-taudin oireilla (Troijan ym.
2007, Heiskanen 2009, 84). Toisaalta Elovaaran (2003) mukaan MS-taudin liikehoidon
sivuvaikutukset voivat olla niin voimakkaita, ettd ne heikentdvit sairastuneen terveyteen

liittyvdd eldiménlaatua enemmain kuin sairauden oireet ja pahenemisvaiheet. Yksi haasta-
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teltava kertoi haastattelun eri vaiheissa suhteestaan lddkitykseen, sairauteen ja toisaalta

kuntoutukseen.

” ... Kyl se musta tuntuu, et antoi tdi diagnoosi mulle, mi olin ihan kunnossa ja sit
ensimmadisen lddkkeen myota tuli lisdd oireita ja toisen lddkkeen myotad lisdd ... 14i-
kitysta ei ole tilld hetkelld ollenkaan ... En tiedd kuka ladkari sielld sitten silloin on,
mutta jotain ne koettaa taas puhua mua aloittamaan jotain lddkettd ... niin kauan
kun mulla ei ole mitdidn ladkettd, mitd ma jatkuvasti pistelen, niin ei mua kauheesti
mikdén vaivaa ...”

” ...sitten se visymys voittaa sitten aina useimmiten ... koitan niin kuin saada jonkin-
laista jarjestystd tihdn kaaokseen ... on niin paljon asioita, mitd normaalit ihmiset
tekis silloin kun ne on kotona, niin musta tuntuu, kun mé en yleté sithen normiin,
ettd kun vasyttdd, niin sitten mielellddn vaan kdy nukkumaan ... olen tehnyt niita
yotoitd ... mi voin helpolla valvoa y6t ja ma mielellddan nukun péivit ... kyl mun sen

verran tiaytyy myontas, et toi MS:n mukana on tullut enemmin sitd visymystad ...”

Hitaasti tai ennakoimattomasti etenevin sairauden tai tyokykyisyyden vihenemisen koh-
dalla kuntoutus on perinteisesti aloitettu varsin myohain, usein vasta silloin, kun sairauden
tai vamman aiheuttamat haitat ovat selvisti jo osoitettavissa. Usein yksilon kokema kun-
toutustarve ja yhteiskunnan kuntouttamistarve alkavat eri aikaan, jolloin yksil6 on voinut
alkaa jo orientoitua tyokyvyttomyyseldkkeelle ennen kuin hintd on ohjattu tai hin on itse
osannut hakeutua kuntoutukseen. (Jirvikoski 1994, 150.) Myéhiinen kuntoutuksen aloit-
taminen perustuu vika ja vamma -keskeiseen kliiniseen paradigmaan, jonka laajentamisesta
kuntoutujakeskeiseen paradigmaan on Suomessa keskusteltu sosiaaliturvan ja hyvinvoin-
tivaltion kehittimisen alusta asti. Hyva kuntoutuskaytdnto on asiakas- ja yhteis6lahtoista
seki kuntoutujan arjen tarpeista lihtevid (Paltamaa ym. 2011, 35). Kuntoutujakeskeisesti
tarkasteltuna kuntoutuksen tirkein voimavara on kuntoutuja itse. Téll6in 1dhtokohtana
kuntoutukselle on kuntoutujan kaikkien voimavarojen tunnistaminen ja niiden vahvistami-
nen. Kuntoutuksen kohde ei ole sairaus, vika tai vamma, vaan ihminen kaikkine tarpeineen
ja rajoituksineen. (Rissanen 2008b, 676-677.) Tilléin ihmisen kohtaaminen, kuuntelemi-
nen ja hianen elimintilanteensa kokonaisvaltainen ymmartaminen tulee osaksi kuntoutus-
ta. Parhaan ldhtokohdan tille antaa kuntoutujan ja tyontekijan vilinen luottamuksellinen
dialogi (Cardol ym. 2002).

Kuntoutuksen ammattihenkiloston tyon perustana ovat yhteiskunnassa madritetyt

kuntoutustarpeen kriteerit. Yksilon itse kokemia tarpeita pidetdin subjektiivisina, kun taas
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asiantuntija-arvioita objektiivisempina. Kuitenkin myos kuntouttamistarpeen asiantun-
tija-arvioon vaikuttavat yhteiskunnalliset arvot, olosuhteet ja tilanteiden miarittelytavat.
Kuntoutuksen parissa tyoskentelevien kisitykset kuntoutuksesta ja sen kriteereistd ovat
keskendidn erilaisia, eivitkd valttimattd vastaa yhteiskunnallisten instituutioiden maarit-
telemai kuntoutusta. (Jarvikoski & Hirkipaa 2008, 59.) Lisiksi kaikki kuntoutuksen pa-
rissa tydskentelevit eivit mielld itsedin kuntouttavan tyon tekijoiksi (Mattila-Aalto 2012).
Haastateltujen MS-tautia sairastavien kokema kuntoutustarve, kuntoutustieto ja ymmarrys
kuntoutuksesta kertovat kuntoutuskisitteeseen ja kuntoutukseen liitetyistd ennakkoluu-

loista ja jopa stigmoista.

” ...kylldhdn m3 huomaan, ettd mun jaksaminen, mun keskittymiskyky ja kaikki tim-
monen niin mi oon monta kertaa ajatellut, ettd miksi mi en jaksa tehda niin paljon
ku ma haluaisin. Mdhidn en tiedd, onko se tdta sairautta ... Mi en oo ndhnyt itselleni
tarpeelliseksi kdyda jossain nédissd MS-yhdistyksen, niillihdn on hirveesti kaiken ni-
koisid hapeningeja ... Md oon joko eldkkeelld tai osatyokyvttomyyselikkeelld, niin
silloin mi rupean kuntouttamaan itseéni ylos sieltd ...talla hetkelld mi en née sithen
ajhetta ... edelleenkin mé nden kuntotuksen tarpeelliseksi sitten, kun mi en osaa
kavella tai jotain timmosta ...toivon mukaan ei koskaan ...”

” ...sitd (ladkitys) ei oo alotettu silloin ja itse asiassa kukaan ei edes siitd kysynyt ja
tandkin pdiviana niin kukaan ei ole sitd kysynyt ja méda oon ajatellut silld tavalla, ettd
niin kauan ku mii olen niin onnellisessa tilanteessa, niin ehkd ma en siti tarvitse ...

varmaan olisi hyva sen lddkarin kanssa kdyda sitd keskustelua, ettd miten ladkitys, ettd
onko mitddn ideaa, ettd ma rupeisin lddkitsemain itsedni tilla hetkelld, ettd kylldhan

>

mai oon sitd miettinyt ja voimistuuhan se kokoajan tissi se mietinti ...’

Kuntoutuminen merkitsee kuntoutujalle aina sisdistd muutosta, joka on ldhinna psyykki-
nen silloinkin kun kuntoutuminen edellyttia fyysisen suorituskyvyn paranemista tai uusiin
sosiaalisiin rooleihin kasvamista ja oppimista. Yksilon kasvua ja kuntoutumista ohjaavat
enemmin erilaiset hallinnan keinot ja sisdiset ajattelutavat kuin hoitokeinot. Kuitenkin
kuntoutuminen edellyttid kuntoutuksessa mukana olevien tyontekijoiden ammattiapua ja
sosiaalisia verkostoja. (Rissanen 2008b, 677.) Kuntoutujat kisittelevit sairauttaan eri ta-
voin. Kuntoutumisen psykologista prosessia tukee myds Heiskasen (2009, 80-82) viitos-
tutkimus MS-tautiin vasta sairastuneiden terveyteen liittyvistd elaimanlaadusta. Heiskasen
tutkimat MS-tautiin sairastuneet kokivat psykososiaalisen tuen tarpeellisena elaimidnlaadun
edistdjani. He eivdt kokeneet saamaansa tietoa MS-taudista riittdvina ja olisivat mielestdan

tarvinneet enemman keskusteluapua ty6hon, tunteisiin, perhesuhteisiin, vertaistukeen ja
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asuinymparistoon liittyvissa tekijoissd. MS-tautiin vasta sairastuneista lihes puolet koki
mielialan laskua, alakuloisuutta, masentuneisuutta, pelkoja ja levottomuutta. Nima tunteet
olivat kuitenkin vihdisempii, kun diagnoosin saamisesta oli kulunut vuosi. Kuntoutussaati-
on tutkimuksessa toistui psykologisen tuen tarve MS-taudin ja sen tuomien eri eldméanosa-
alueille vaikuttavien muutosten kisittelemiseksi. Kuitenkin yleinen kokemus oli psykologi-
sen tai psykososiaalisen tuen saamisen vaikeus. Useampi haastateltu MS-tautiin sairastunut

kertoi, kuinka hinelle oli tarjottu pyytamattd mieliala- ja unildakkeita.

” ...siel vaan lykatadn rauhoittava pilleripurkki kiteen ja ldhetetdan kotiin, ... mut en mi
nyt koe, et mé nyt olisin heti ensimmaiseks alkanu sydomain niit rauhoittavii pillereita.
Tad psykologi, jol ma kivinki ... oli ihan kauhuissaan, et ... antoks se tosiaan sul sen
rauhoittavan reseptin, et hyvi, ettet sdd syony, ...et ne on niin vahvoi aineita ...”

” ...mitd md ihmettelin eniten, niin kaikki 1a4karit, kaikki hoitajat, ketd ma tapasin, niin
kaikki tuputti mielialalddkkeita ... ihmettelin, ettd miksi ... ainoastaan se jossain sivulau-
seessa tuli esille se, ettd mydskin keskusteluapua on tarjolla ... automaattisesti ajateltiin,
ettd koska olen juuri saanut diagnoosin, niin minun tiytyy olla masentunut, ... mutta
joka kerta sanoin, ettd kiitos en tarvitse, niin nyt sitten eivit edes tarjoa, mutta ei my0s-

kaan sitd keskusteluapua sitten tarjottu sen jéilkeen ...”

” ... todettiin et oot YTHS:n piirissd, et YTHS:Il4 on psykologi, ettd ota yhteyttd hineen,
jos tarvetta. En todellakaan mitdédn sosiaali-ihmistd tavannut enki siis sairaalassakaan
mitiddn psykologia, ettd se jii vahén taas niin kun tuntuu, ettd heikoille kantimille.... Siis
se oli niin turhauttava kaynti ... kivin sielld kerran ... kdvin timmoses kriisiavussa ...
oli tavallaan ehkad koko eldménkatsomus hukassa siind kohtaan. Et kieltamattd ehka sitd

ammattiapua tavallaan ois kaivannut ja jotain muutakin, kun sitd YTHS:n psykologia ...”

”...kun mi hankin ne unilaikkeet niin sielld oli yleisldakari, joka otti vastaan ja mi selitin,
ettd md odotan titd tulosta, ja se ei vaikuta hyviltd, ja mulla on kovin paljon ahdistusta,
ja hén ei niin kun ollenkaan kysynyt, ettd han vain sanoi, ettd ok, ettd ma kirjoitan sulle
tatd... hin ei ollenkaan kysynyt, etti ... oletko itsemurhataipuvainen tai miten si jaksat

nyt tin kanssa ...”

”... neurologi oli...diagnoosin saamisen aikaan antanut sen mielialalidkkeen, niin sit kun
mi en kokenut sitd pelkistadn hyviksi vaikutuksiltaan, ... niin se voitiin sielld ... psy-
kiatrian puolella niinku lddkarin valvonnassa lopettaa ... Sit ma sain keskusteluapua ja

tukea, niin en oo sit sen jilkeen tarvinnutkaan mitddn timmosii laakkeita.”
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Useampi haastateltava kertoi kuitenkin psykologisesta tai psykososiaalisesta tuesta, jota he
olivat saaneet sairauden kisittelyn ja hyviksymisen seki tavallisen arjen tueksi. MS-tautiin
sairastuneet eivit kuitenkaan aina itse pitidneet terapiaa tai psykologikdyntejd kuntoutuk-
sena. Toisinaan psykologinen keskusteluapu olikin lIyhytkestoista, eikd muodostanut vield

tavoitteellista kuntoutusta.

” ...Kaksi kertaa viikossa kidyn tuolla psykoterapiassa ... se on tullut tihdn tukemaan
tdtd tdn sairastumisen aiheuttamaa ehkd semmosta masennusta ja en mi tiedd epitoi-
V0o ja surua...varmaan meni lihemmas vuosi, ennen kuin sain sen Kelan lausunnon

sit sithen tuettuun psykoterapiaan ...”

” ... hakeuduin sinne tyoterveyspsykologille ...hdn ohjasi eteenpdin ...siihen tyo-
terveyteen ei kuulu, kun joku viisi kertaa ...sitten padsin omaan kotikuntaan, sitten
noin yhdeksian kuukauden piisti siitd, kun olin saannut ekan tiedon mahdollisesta
MS-taudista ... ihan jos sitd Kelan tukea hakis siihen psykoterapiaankin ...”

” ... mé kdvin ylioppilaiden terveydenhoito vai huoltosiitio ... psykologilla ...ja sai
sitd niin kuin enemmin osaks omaa identiteettii ... ja pysty puhuun ...”

” ... niin kuin semmonen (kuntoutusohjaaja) ... ollaan pyritty sillai, etti kerran kuu-
kaudessa... se onldhinnd niin kuin timmonen ... psykologinen sessio, niin kuin sillai,

ettd silloin puhutaan kaikesta, mutta ei me niin paljon sielld tehda...”

6.2.2 Epaselvat tai puuttuvat kuntoutussuunnitelmat

Kuntoutuksen tavoitteet tulisi madritelld kuntoutusprosessin alussa, usein kuntoutustut-
kimuksen tekemisen yhteydessi, jolloin tavoitteet tulisi kirjata kuntoutussuunnitelmaksi.
Tavoitteiden asettaminen, niihin sitoutuminen ja niiden seuranta ovat tarkeitd tyoelama-
suuntautuneessa kuntoutuksessa (Lindh 2007a, 4.) Tavoitteellisuus edellyttii suunnitte-
lua, joka perustuu kuntoutujan omiin lihtékohtiin (Koukkari 2011, 220) ja parhaimmil-
laan tyopaikkaan tai muuhun yhteis66n, jossa kuntoutuja on osallisena. Kuntoutuksen
tulisi olla yksil6llistd, mutta samalla olisi huomioitava yksityisyyden ja yhteis6llisyyden
ulottuvuudet (Lindh 20073, §). Ilman suunnitelmaa kuntoutus jii yksittiisiksi toisistaan
erillisiksi toimenpiteiksi ( Jirvikoski 2000, 247).

Asiantuntevan ja laaja-alaisen kuntoutussuunnitelman laatimisen edellytykseni on

moniammatillinen tydskentely. Ndin voidaan huomioida kuntoutujan monimuotoiset tar-
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peet kokonaisuutena ja ymmairtda kuntoutus eri ammattialojen nakokulmasta ja samalla
voidaan laajentaa kuntoutuskasitystd korjaavasta kuntoutuksesta asiakaskeskeisempidin.
Kuntoutujan ndkokulmasta hyvin kuntoutuskdytinnon edellytykset ovat kuntoutuksessa
mukana olevien tydntekijoiden sujuva yhteistyo ja tiedon kulkeminen. (Paltamaa ym. 2011,
35.) Kuntoutussuunnitelma, jossa on miiritelty kuntoutuksen tarve, keinot ja toimenpi-
teet sekd kuntoutujan nykytilanne, eri osapuolten vastuunjako ja kuntoutuksen seuranta ja
arviointi (Lindh 2007a, 6) voi parhaimmillaan toimia moniammattillisen tyon yhteiseni
tyokaluna. Kuitenkin kuntoutuksen moniammatillisella kentélld hallinnolliset vastuuky-
symykset ovat toistuvasti esilld, vaikka eri jirjestelmien vilisid yhteisty6sopimuksia onkin
tehty (Jarvikoski & Karjalainen 2008, 87).

Kuntoutuksen suunnittelu on koettu terveydenhuollossa tyon lisiksi tulevaksi tehta-
viksi, jota varsinkin ladkarit vierastavat ehkai siksi, ettd perus- ja erikoistumiskoulutukset
sisdltavit riittimattomasti tietoa kuntoutuksen periaatteista ja prosessiluonteisuudesta
(Rissanen 2008a, 625). Kuntoutussuunnitelmaa edellytetiin lainsiidinnossi vaikeavam-
maisten ladkinnallisessa kuntoutuksessa, ammatillisessa kuntoutuksessa sekid kuntoutustu-
en ja -rahan maksamisessa (Leino 2010). MS-tautia sairastavien kuntoutussuunnitelmien
tekoa ohjaa ndin useampi eri laki. Yhteisté laeille on kuntoutujan ja mahdollisesti hinen
ldheisensd ottaminen mukaan kuntoutuksen suunnitteluun. Onnistuessaan kuntoutus-
suunnitelma voi taata kuntoutujan oikeudet ja tasavertaisen kohtelun.

Hoitavalla ladkarilld on vastuu kuntoutussuunnitelman tekemisestd. Kuntoutussuun-
nitelman laaja-alaisuus vaatii kuitenkin yleensd muidenkin asiantuntijoiden kuten sosiaa-
lityontekijan, psykologin, toimintaterapeutin, fysioterapeutin tai tydvoimaneuvojan asi-
antuntemusta. Suunnitelma tulisi tehdi oikea-aikaisesti ja mahdollisimman varhain, jotta
kuntoutujalla on mahdollisimman hyvit ldhtokohdat kuntoutumiseen. Kuntoutussuun-
nitelmaan tulisi kirjata kuntoutujan itse itsellensi asettamat tavoitteet. (Rissanen 2008a,
627-628.) Suunnitelman kirjoittaminen on vaativa tehtivi, jota varten suunnitelman laa-
tijoilla tulisi olla yhteinen ymmarrys siitd minkalaiset tavoitteet kuntoutumisella on, minka
yhteison osa kuntoutuja on ja mité keinoja kuntoutuksessa voidaan kayttaa. Haasteena on
monimutkainen kuntoutusjirjestelmd, jonka toimintaperiaatteista ja edellytyksistd asian-
tuntijajasenilld pitiisi olla ymmarrys suunnitelmaa laadittaessa (Rissanen 2008a, 628).

Marja Koukkari (2010) on viitdskirjassaan tutkinut vammautuneiden ihmisten omia
kasityksid kuntoutuksesta ja kuntoutumisesta. Tutkimus osoitti kuntoutussuunnitelmien
ohuen laadun ja kuntoutujan osallistumisen sattumanvaraisuuden omaa kuntoutustaan
koskevaan paitoksentekoon ja suunnitteluun. Samankaltaisia tutkimustuloksia on 1990-lu-
vulta Kuntoutussiitiosti ja Mielenterveyden keskusliitosta ( Jarvikoski & Harkipai 2008,
61). Karin ja Puukan (2001) vaikeavammaisten ldikinnillisen kuntoutussuunnitelmien

sisaltoa koskevan tutkimuksen mukaan suunnitelmien laadinnassa ilmeni merkittavia ke-
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hittimistarpeita. Koukkarin (2010) tutkimat kuntoutujat kokivat kuntoutuksen ja kun-
toutumisen olevan irrallisia prosesseja, ja kuntoutujilla on usein my6s kokemus heitteille
jadmisestd tai ulkopuolisuudesta omaan kuntoutusprosessiinsa.

Kuntoutussuunnitelma ymmairretdankin varsin usein viranomaisten tai asiantuntijoi-
den vilisen yhteydenpidon vilineeksi ( Jarvikoski & Hirkipii 2008, 60-61). Kun kuntou-
tussuunnitelman laadintaa ohjaa useampi eri laki ja tyoskentelyssd on mukana eri hallin-
nonalojen tyontekijoitd, itse kuntoutujan kuntoutusprosessi voikin jaada toiseksi, kun eri
tyontekijat pyrkivit saamaan jirjestelmien yhteistyon toimimaan. Asiakasldhtoisesti kun-
toutustarpeen arviointia ja kuntoutussuunnitelman tekoa voidaan kuvata kuntoutuksen
asiantuntijan ja kuntoutujan vilisend neuvotteluna, jonka eri osapuolilla voi olla erilaisia
nikemyksid kuntoutuksen tarpeesta, tavoitteista, edellytyksistd sekd mahdollisista hyo-
dyistd ja haitoista. Aina kuntoutujan ja kuntoutusta toteuttavien tyontekijoiden tilannear-
vio ei ole samanlainen. Usein ongelmana on, ettd yksilo hakee apua, mutta asiantuntijoiden
nidkokulmasta ei ole riittdvda nayttoda kuntoutukselle. Kuntoutuksen vanha ongelma on,
ettd kuntouttamistarve todetaan myo6héin, usein vasta siind vaiheessa, kun yksilon oma
usko mahdollisuuksiinsa alkaa jo horjua. (Jarvikoski & Harkipia 2008, 60-61.) Haasteet
yhteisymmairryksestd kuntoutustarpeen ja kuntoutussuunnitelman suhteen tulevat esiin
my0s MS-tautia sairastavien haastatteluissa. Kukaan haastatelluista MS-tautia sairastavista
ei kertonut hinelle tehdystd kuntoutussuunnitelmasta. Kaksi haastateltavaa sen sijaan ker-
toi toiveistaan kuntoutussuunnitelman tekemisesta. On kuitenkin mahdollista, etti osalla

haastatelluista oli kuntoutussuunnitelma, josta he eivit itse olleet tietoisia.

”...onko se nyt kuntoutussuunnitelma sellainen, joka ilmeisesti lakisaiteisesti pitais
tehdd, niin mi olen saannut ... aika suoraan sanottuna tillaisen kuvan, et ma olen
liian terve sellaiseen suunnitelmaan ... luulis sit, et omiakin tuntemuksia voi jotenkin

uskoa, ettd jostain kuntoutuksesta vois olla hyotya ...”

” ...mini oletan, ettd minun ei tarvitse pyytid siti (kuntoutussuunnitelma), koska
mind oletan, ettd sielld ne tietdd, ettd niiden kuuluu tehda ... Tiedén, ettd minulle pi-
tdisi tehdd kuntoutussuunnitelma ... ja nythin olisi jarkevada minun kohdalla tehda se,
ettd aletaan miettimdin jo valmiiksi sitd ehkd mahdollista uudelleenkoulutuspolkua

... fiksuahan se olisi nyt, koska siis siind vaiheessa, kun si tiput pois, niin sittenhin
se on ennen ku ldhdetdidn taas hakemaan niité kaikkia etuuksia ja oikeuksia ja niita,
niin siis se on vuoden prosessi, mutta juu ei oo tehty. En usko, ettd tehdéén, ellen mi
pyyda, enkd usko ... ettd tehdddn valttimaitta silloinkaan, koska mi veikkaan, ettd
ne kattoo sité, ettd olen pystynyt kuitenkin oleen tuolla toissd, niin miks turhaan

tehda ...”
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MS-tautia sairastavien haastattelujen perusteella nuorten MS-kuntoutujien ongelma on,
ettei heiddn kuntoutusprosessinsa péaase useinkaan alkamaan, koska heitd pidetdin liian
hyvikuntoisina, jotta heille tehtéisiin asianmukainen kuntoutussuunnitelma. Haastatellut
eivit valttimattd myoskadn itse olleet tietoisia oikeudestaan kuntoutussuunnitelmaan, tai
he eivit itse kokeneet suunnitelman tekoa ajankohtaiseksi tai eivit olleet henkisesti valmii-
ta kuntoutukseen lihtemiseen.

Ty0ssa kdyvien ja erityisesti nuorten MS-tautia sairastavien kuntoutuksen suunnitte-
lussa tulisi olla mukana tyGantajataho, jotta kuntoutumista ei kisiteltdisi vain yksilokysy-
myksend, vaan kuntoutuja ndhtéisiin osana yhteis6dan. Ndin kuntoutukseen tulisi mukaan
tyon tai koulutuksen tuoma yhteiskunnallinen osallisuus. TyGelimétahon mukaan saami-
nen toisi kuntoutuksen suunnitteluun vuorovaikutusta ja kiinnittdisi kuntoutumisen sel-
vemmin tyossi jaksamiseen ja pysymiseen. Lindhin (2007a, 18) ammatillista kuntoutus-
suunnittelua koskevassa tutkimuksessa ehdotettiin, ettd kuntoutustutkimusjakson loppu-
palaverissa olisi mukana suunnitelmien ja suositusten toimeenpanevia tahoja kuten Kelan,
tyohallinnon, tyopaikan tai tyterveyshuollon edustaja. MS-tautia sairastavien haastattelu-
jen perusteella itselle sopivan kuntoutuksen 16ytiminen nuorena MS-kuntoutujana ei kui-
tenkaan valttamattd ollut helppoa. Tarvittaisiin kuntoutusta, johon nuoret ja vield itsensi
hyvikuntoiseksi kokevat MS-kuntoutujat voisivat helpommin ldhted mukaan ilman pelkoa

siitd, ettd sairauden pidemmalle edenneet oireet on jatkuvasti ndhtivissa heiddn edessidin.

” ... Jasit taas vastaavasti mita sielld on nyt timmoisia tavallaan avokuntoutusmuotoja
niin sielld ei ihan hirveesti oo miun ikidluokalle ... Et tilld hetkelld tuntuu, ettd jain
kohderyhmin ulkopuolelle...”

” ... onhan olemassa tommosia ... kursseja MS-sairastuville ja heidén perheilleen ...
sainkin semmosen ... neuvon ... sun ei kannatakkaan hankkiutua sinne, koska si oot
ndin terve, koska sd vaan masennut siiti ...Uskon, ettd he oli oikeassa, mutt toisaalta
must tuntuu, ettd mi oon, minut on jatetty aika yksin tille ... se olis voinu hyodyks,

jos ma olisin tavannut muita samassa tilassa olevia ihmisia ...”

” ... vastasairastuneitten tavallaan se kuntoutusjakso ... siellikin huomas sen vaik se
oli vastasairastuneille diagnoosista on maksimissaan kolme vuotta, niin tosi moni oli
tosi paljon huonommassa kunnossa tavallaan ...meilld oli kyl tosi hyva niinku poruk-

ka sielld ...neurologi tosin oli sitd mieltd, ettd siitd ei minulle ole mitddn hyotyd, mut

jos sind sinne nyt haluat, niin ehka hin kirjoittaa sinulle lihetteen ...”
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Yksilo- tai ladketiedekeskeinen kuntoutusajattelu redusoi myos MS-tautia sairastavien kun-
toutusta yksilo6n ja hidnen todettuun sairauteensa. Kuntoutuksen ja vammaisuuden kasit-
tdminen sosiaalisen mallin mukaisesti puolestaan kohdistuu kuntoutuksen yhteiskunnalli-
siin tai rakenteellisiin esteisiin. (Lindh & Suikkanen 2011, 123.) Kuntoutuksen suunnittelu
tyOssd jaksamista ja pysymistd tukevaksi vaatisi vuoropuhelua yksilo-, yhteiskunta- ja ra-
kennetasojen vililla. Konkreettinen keino tihin olisi esimerkiksi kuntoutussuunnitelman
toteutumisen seurannan vastuiden nykyista systemaattisempi jako. Toisena konkreettisena
mahdollisuutena olisivat kuntoutusjirjestelmin sisdan rakennettavat kuntoutusohjauksen
mallit ja kdytinnot, joissa kuntoutusprosessia koordinoitaisiin ja kuntoutujaa ohjattaisiin
eteenpdin. Kuntoutuslaitosten ja Kelan yhteistyo ldhetteiden laatimisessa auttaisi kuntou-
tuksen tavoitteiden ja taloudellisen mahdollisuuden kohdentumisessa. (Lindh 2007a, 17.)

MS-tautia sairastavien haastatteluissa esiin tullut asianmukaisten kuntoutussuunnitel-
mien puute lykkia aktiivista kuntoutusprosessia, estid varhaisen puuttumisen ja pahentaa
ongelmia. Samaan tulokseen on tullut my6s Lindh (20072, 17) tutkittuaan ammatillisen
kuntoutussuunnittelun vuorovaikutteisuuden toteutumisen haasteita. MS-tautia sairasta-
ville nuorille tulisi diagnoosin selvittyd tehdi asianmukaiset moniammatillisen tyéryhman
ja kuntoutujan yhdessa laatimat kuntoutussuunnitelmat, jotka koskevat seka ladkinnallistd
ettd ammatillista kuntoutusta. Suunnitelmissa tulisi selkedsti mairitelld niiden seuranta ja
arviointi. Parhaassa tilanteessa suunnitelmien tekemisessi olisi mukana my6s tyonantaja-
taho. Haasteena on, ettid tyonantajatahot ovat sisdistaneet kuntoutuksen yksilon omaksi
prosessiksi, joka toteutetaan tyopaikan ulkopuolella. Kuntoutuminen ty6hon ja osaksi tyo-
yhteis6d ymmarretdidn ja hyviksytddn tiedon tasolla, mutta kdytinnossi virallinen kun-
toutus jattad tydantajan ja tyoyhteison helposti ulkopuolelle. Esimiehet mielsivit omaksi
tehtdvikseen kuntoutuksen mahdollistamisen ajallisesti, taloudellisesti, tyGjarjestelyissia

ja omalla asenteellaan.

” ... tietysti kaikkein isoin asia on se, ettd niin siihen suhtautuu oikein elikka niita on
nditd kuntoutuksia ja sielld ilman muuta pitdad kdyda, ettei en oo koskaan heittaytyny
siind poikkiteloin, ettid et silld tavalla koetan tukea ja kannustaa, ettd niin kayttaa niita

kuntoutuksia ja menee sinne ... Se on ihan palkallista. Ei me siitd ruveta sakottamaan

»

»

. niinku rohkaisee alaista ... siihen, ettd tuota ottaa itse yhteyttd ... MS-liiton
palveluihin ... esimies ei sindllddn voi ... nditd kanavia luoda, koska tin ihmisen
kannattaa, joka tapauksessa ... itse pitdi ... tietoisuutena se ... mista tita tietoa saa,

mistéd apua saa, missd kuntoutusta on tarjolla ...”
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” ... padsee sinne kuntoutukseen niin tavallaan sitd semmosta tukee ja jaksamista ja
siis semmosta niin... vihin niinku henkistd en niinku tavallaan niinku, et sit miten
se tyohon niin sitéd ei kylld ollu puhetta, ettd miten se niinku tavallaan kuntouttas
tavallaan siihen ty6hon enemmin ...”

” ... esimiehen rooli on se, ettd jos ldhetadn tatd varhaista tukea ja titd, et ma puutun

... kdyn hidnen kanssa sen keskustelun, jirjestin tarvittaessa kolmikantakeskustelun,
ja sit se tavallaan siirtyy tyoterveydelle, ... ettd ndilld nykyresursseilla se ei oo mah-
dollista. Et sen joka siind voi sit olla, ettd osittain sitten timmdsissd yhteisissd neu-

votteluissa niin esimies ...”

” ... Ei valttdmatta kuntoutuksessa ... kyllakdan en oikestaan ndd mitddn mitdan eri-
tyistid roolia (esimiehelld) niinku MS-tautia sairastaviin kuntoutukseen toki niin on,
ettd jos jotakin tarvetta on erityisjarjestelyihin niin niistd asioista pitiis sielld tyopai-
kalla olla tietoa, ett ei tulis sitten niinku vaarid luuloja ja uskomuksia...Se on vdhin
vaikea ... niinku tyGpaikan ldhtei ... nditd kuntoutuksen kannalta niita asioita teke-
maidn se, ettd jos tyopaikalla pitdd tehda jotakin jarjestelyja minka tahansa sairastavan
suhteen, niin siind se tyopaikka voi tulla vastaan hankkia jotain apuvilineitd ja tin

tyyppisid asioita ...”

” ... Riippuu varmaan tilanteesta ... nyt mun mielesti néyttad, et ei mun tarvii olla sii-
nd yksityiskohdissa sen enempdd mukana, ... et tietysti se tavallaan on sit timmonen
isompi kuntoutustilanne ... mika tarvis sitte enemmain ehki suunnittelua ja joustoa
taltd tyonantajan ndkokulmasta niin sit varmaan timmonen yhteinen suunnittelu ja

osallistuminen olis tarpeen ...”

” ... En mi niid mitdin muuta estettd kun tietysti ajankiyton (esimiehen mukana
ololle kuntoutuksessa) tissi niinku esimiehen nihtivi, mut vaikka haluaisin monta
kertaa se tilanne, et jotain muutakin hommaa, ettd onko se sitten niinku realimaail-

massa mahdollista, ettd siihen hirvees paljon tulis mukaan ...”

Yksittdiset tyonantajat saattavat toimia oman MS-tautia sairastavan alaisensa tukijana ja ta-
td kautta osallistua kuntouttavaan prosessiin. Valtaosalla esimiehisti eivit aikataulut mah-
dollista osallistumista alaisensa syvempain tukemiseen, eikd kuntoutuksen suunnitteluun
ja seurantaan osallistumista tunnisteta viralliseksi esimiehen ty6tehtdviksi. Esimiesten
osallistuminen kuntoutuksen suunnitteluun ei luonnollisesti olisi ongelmatonta, vaikka

heitd suunnitteluun osallistettaisiinkin. Esimiehet voivat katsoa tyGtddn ja alaisiaan niin
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monesta eri nikokulmasta, ja organisaation reunaehdot eivit vilttimatta palvele yksittai-
sen tyontekijan kuntoutuksen tukemista. Haastatellut esimiehet saattoivat ajatella kun-
toutusta enemman joko yksilon tukemisen tai yrityksen edun nakokulmasta. Yksi esimies
pohti hyvin alaisen yksityisyyttd todeten, ettd hin voi osallistua kuntoutukseen tai sen
suunnitteluun ainoastaan alaisen niin toivoessa. Tdysin toisenlaista ajattelutapaa edusti

esimies, joka kertoi yhteistyostd ladkarin kanssa yrityksen edun niakdkulmasta.

” ... jos tydntekiji ei itse ndin ei halua niin niin sittenhin se ei pidi sitd tehdi ...” (esi-
miehen osallistua alaisen kuntoutuksen tai sen suunnitteluun)
” ... me vaadittiin sillon heti kittelyssi sita, ettd meilld on tietyin véliajoin lddakarikon-
sultaatiot jolloin vastaava tyoterveysldakiri kertoo avoimesti tavallaan tyonantajalle
tyontekijan paikalla ollessa, mika tosi tilanne mika tosi tyokyky onks se vaikutanu vai
miten me joudutaan reagoimaan kullaki hetkelld tilanteeseen, ... et joustamistahan
se vaatii pitdd olla perilld asioista missd menndin koko ajan toisaalta ... Hyvin avoin-
ta ... keskustelua ja on kdyty tuota lidkarikonsultaatiota joka ... on ihan vilttiméaton
eihdn meilld riitd ammattitaito itelld ... arvioida terveyden tilaa ... Kylld yhteensa
et on siitd (kuntoutus) hydtyi ensinnikin se, et tietid oman tilansa tietdd resurssit
mité on jiljelld mitd pystyy kdyttdmain ja ... sitten tavallaan kaveri piti sitd tirkeeni,
et niki tavallaan muista niki oman tilansa vertailemalla... minun mielestd myotaela-

misté... pittoo firman py6rittiminen on kuitenkin miulle ykkéosasia...”

Vaikka esimiehet nakivit usein kuntoutuksen terveysalan ammattilaisten tyona, he liittivat
kuntoutuksen ty6ssd jaksamisen tukemiseen seka tyokyvyn sdilyttamiseen. Kuntoutukseen

liittyviksi omaksi tehtivikseen muutama esimies niki tyGjarjestelyt, jotka helpottavat alai-
sen tyoskentelya.

” ... kuntoutushan liittyy siihen, ettd et ihminen taudista riippumattomasti niiksi
tyokyky no toisaalta niinku palautettaisiin mahdollisimman ldhelle tasoo miti se
ois ilman tuota tautia ollu tai ylldpidetidan sitd nykyistd tyokykyd mahollisimman
pitkddn, ettd ihminen pystyis pystyis mielekkiissad tyotehtdvissd toimimaan ... esi-
miehen niinku velvollisuus ja tehtdva on siis tyontekijan kanssa miettid, ettd ne tyot

tyot tehtdvit ja toimenkuva ja muu on niinku sellaisia, et se antaa parhaat mahdolliset

onnistumiseneviit tille kuntoutukselle ...”

2.

> ...Se kai nyt on et henkil6 jotenkin seki fyysisesti ettd psyykkisesti saa sellaist tuki-

toiminaa, ettd hin eheytyy sekd ihmiseni ettd tyontekijana...”
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” ... kuntoutuksen avulla pyritddn niin ku jatkamaan sen henkil6n, et hidn pystyis ole-

maan pidempain tdissi ja tietenkin myGds kohottamaan sitd hinen omaa kuntoaan...”

MS-yhdistyksen tyollistamisprojektissa tyoskennellyt esimies pohti, kuinka kuntoutuk-
sessa painopistettd tulisi siirtdd yhi enemmain psyykkisen ja kognitiivisen kuntoutuksen
kehittamiseen ja kuinka niitd tarvittaisiin lisda. Hin toi myds hyvin esiin, kuinka esimiehet
jaavit alaisensa kuntoutusprosessista ulkopuolelle, koska heilli ei ole tarpeeksi tietoa kun-

toutuksen sisillostd ja sairauden luonteesta.

” ...Hyvin pitkélle kuntoutus on fyysisen puolen kuntoutusta tini péivini ... kun-
toutuksen painopistettd pitdis muuttaa ... silld tavalla, et siind ois paljon my0s tatd
henkistd ... psyykkisen puolen ja kongitiivisen puolen kuntoutusta. Tahtoo jadha
aika vahille ja hyvin tiedetdin, ettd kognitiivista puoltakin pystyy kuntouttamaan ja

>

muistia ... asioita yllapitdmién ja parantamaan ...~

” ... tavallaan esimiesportaan tarttis myos tietdd millasta kuntoutusta téllaset koh-
deryhmit tarvii ja voi saada, ja miten siihen pystytdin sitten osallistumaan ... Aika
pitkalle se voi olla, et se jdi ... meilld senkin takia tekemittd, ettd meiltd vahin puut-

tuu sita tietoa ...”

TyoOnantajat toivoivat haastatteluissaan avoimuutta sairauden kertomisessa heille, jotta he
voisivat ottaa sairauden huomioon tyotehtivien jirjestelyssi ja heilld olisi mahdollisuus
ymmartad alaisensa tilannetta.

TyoOnantajatahon mukaan ottaminen kuntoutusprosessiin on kuitenkin monitahoinen
kysymys myos tyollistymisen nakokulmasta. Tyonantajatahon nikeminen virallisesti osana
alaisen kuntoutusprosessia ja timin julkilausuminen lakitekstissd voisi muuttaa osaltaan
kuntoutusajattelua hyvdan suuntaan. Vaarana voi toisaalta olla, ettd tyonantajien saama
vastuu kuntoutukseen osallistumisesta vaikeuttaisi yha edelleen ty6elimin ulkopuolel-
la olevien vammaisten ja osatySkykyisten tyOllistymistd. Kuitenkin jos tyonantajatahoja
virallisesti vastuutettaisiin yhteiskunnallisesti, tunnustettaisiin pitkdaikaissairaiden, vam-
maisten tai osatyokykyisten yhteiskunnalliseen osallisuuteen tukemisen yhteinen vastuu.
Tutkimushaastattelun perusteella MS-taudin moninaisuuden, keskenerdisen sairauden
hyviksymisprosessin, miiraaikaisten tyosuhteiden sekd tyomarkkinoiden ennustamatto-
muuden ja kilpailukeskeisyyden takia MS-tautia sairastavat eivit kuitenkaan usein uskalla
kertoa sairaudestaan tyonantajalleen. Timan pelon takana on ymmairrys jakamattomasta

vastuusta tyontekijaa kohdanneessa riskissa.

RAPORTTISARJA N:O 14 © SUOMEN MS-LIITTO RY 2013



6.3 MS-TAUTIA SAIRASTAVAN KUNTOUTUKSEEN
PAASEMINEN

6.3.1 Kuntoutusjarjestelman monimutkaisuus ja
tieto kuntoutuksesta

Kuntoutusjérjestelmaén piiriin pddseminen osoittautui MS-tautia sairastavien haastattelujen
perusteella vaikeaksi. Syind olivat muun muassa vaikeus kohdata oma sairaus, kuntoutus-
tarpeen tunnistamattomuus, voimattomuus viedd omaa asiaa eteenpdiin, pelko kuntoutus-
ta kohtaan ja puutteelliset tai puuttuvat kuntoutussuunnitelmat. Haastatellut olivat myGs
saaneet ymmairtdd olevansa liian hyvikuntoisia kuntoutukseen, ja heiti ei ollut ohjattu tai
kannustettu osallistumaan kuntoutukseen. Jos kuntoutus tuntuu osin vieraalta ajatukselta
tai kuntoutukseen lihtemiseen ei saa ammattilaisten tukea, voi myG6s byrokratia tuntua niin

suurelta vaivalta, ettei siihen halua lahted mukaan, tai se turhauttaa.

” ... kaikki on vaatinut aika niin kun aktiivista omaa toimintaa. Ma pystyn helposti
kuvittelemaan, ettd ndin niin kun aktiivista otetta monellakaan ei 0o ...”

” ... mi olen ehka siitd drsyttava tyyppi, et ... haluan sen asian viedd loppuun ja sel-
vittdd, et voin kuvitella, et joku muu ihminen, ... et on masentunut tai jotenkin vihin
voimat vahissd, niin se voi sit se apu jiadi hakemattakin...”

” ... olin vahin pihalla niist Kela-jutuista ... ku emma sit ollu oikeen osannu kyselld
siel ... neurologin vastaanotolla...”

” ... mi osallistuisin MS-tautiin vasta sairastuneiden kurssille. Siihen liittyy hyvin
paljon paperisotaa ...tdd on niin kuin mahdoton paperisota, ettdi mi en jaksa tin

kanss ...”

Nuorten alle 35-vuotiaiden MS-tautia sairastavien kuntoutukseen ohjautuminen ja pdise-
minen ovat haastatteluaineiston perusteella satunnaisia ja moninaisia, eikd kuntoutukseen
ohjaamisessa ole selkedd sidannonmukaisuutta. Ideaalitilanteessa kuntoutukseen ohjau-
tuminen lahtisi liikkeelle diagnosointivaiheessa, kun ei vield ole tarkkaa tai vahvistettua
tietoa MS-taudista. Aineiston perusteella suurin osa tarvitsisi psykologista tai psykososi-

aalista keskustelua epamadiriisten oireiden ja epitietoisuuden kasittelyyn odottaessaan
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diagnoosia tai pyrkiessddn elimiin sen tiedon kanssa, ettd terveydessi on ilmennyt jotakin
ennakoimatonta ja vield selittimitonta. Psykologinen tai psykososiaalinen keskustelu olisi
osa varhaiskuntoutusta seki toimisi apuna tiedon kasittelylle ja vastaanottamiselle ennen
ja jilkeen diagnoosin saamisen. Nuoren sairastuneen tai vield diagnoosia odottavan koh-
dalla olisi tarkeéd ottaa psykologiseen keskusteluun mukaan puoliso, seurustelukumppani,
vanhemmat tai muu ldheinen henkild, joka joutuu osaltaan myds kisittelemadn sairautta ja
hyviksymain sen olemassaolon ja olemaan tukena.

Diagnoosin selvittya sairastuneen nuoren kanssa kiytiisiin lapi sairauden vaikutus ko-
konaiseldmintilanteeseen ja ne voimavarat seka tavat, jotka sairastuneella on taudin kasit-
telemiseen ja hyviksymiseen. Téassd kokonaiselimintilanteen kartoituksessa olisi mukana
moniammatillinen tyoryhma ammattilaisia, jotka tapaisivat sairastunutta henkil6d yhdessa
useamman kerran. Kunkin yksil6llisesta tilanteesta riippuen hyodynnettdisiin esimerkiksi
seuraavia ammattilaisia: neurologia, psykologia, fysioterapeuttia, toimintaterapeuttia, sai-
raalan sosiaalityontekijdi, tyopaikan esimiestd, tyovoimaneuvojaa, oppilaitoksen opinto-
ohjaajaa ja kuraattoria ja tyohon valmentajaa. Moniammatillisen tiimin yhteisty6ni so-
vittaisiin ladkinnallisen ja ammatillisen kuntoutuksen toimenpiteistd, joihin sairastunutta
ohjattaisiin ja hén saisi tarvitsemaansa tukea. Samalla kuntoutujalle tehtdisiin asianmu-
kainen kuntoutussuunnitelma, jonka pdivittamisesta sovittaisiin suunnitelmassa. Kaikille
sairastuneille tarjottaisiin psykologista tai psykososiaalista kasittelyapua diagnoosin saa-
misen jilkeen, jotta sairastunut henkil6 pystyisi ottamaan paremmin vastaan muun tule-
van sairauteen liittyvin informaation ja omaksumaan itselleen aktiivisen roolin elimissa
sairauden kanssa.

Kuntoutussuunnitelman paivittimisessa olisi niin ikd4dn aina mukana sairastunut ja ha-
nen liheisensd sekd moniammatillinen tydryhmad, jonka kokoonpanoa tarvittaessa muutet-
taisiin. T4lloin huolehdittaisiin tiedon siirtymisestd tyoryhmaéstd pois jaaviltd tyontekijoil-
td uusille. Moniammatillisessa tyoryhmassa pyrittdisiin yhteiseen ymmarrykseen kuntou-
tuksen merkityksestd, jonka jilkeen osattaisiin yhdessd asettaa tavoitteet kuntoutukselle
ja ndhdd, mitka ovat kuntoutujan ldhtokohdat, ja minka yhteison osana hin on. Oleellista
olisi sopia moniammatillisen tyoryhmain ja kuntoutujan yhteydenpidosta ja kuntoutuksen
seurannasta ja huolehtia kuntoutuksen pitkidkestoisesta jatkumisesta. Tarked osa monia-
mmatillisen tyoryhmin tyota olisi kuunnella MS-tautiin sairastunutta ja hinen liheistién,
niin ettd kuntoutus perustuisi kuntoutujan tarpeisiin, ei jirjestelmén ehtoihin. Itse kun-
toutus toteutuisi jatkuvassa ja aidossa vuoropuhelussa moniammatillisen tyoryhmain ja
kuntoutujan vililld, eikd tyoryhmain ja kuntoutujan tapaamisia olisi ennalta kirjoitettu tai
sovittu. (Leino 2011, 270-271.)

Kuvattu ideaalitilanne on kuitenkin mahdoton utopia, jossa kuntoutuskentin raken-

teet ja rahoitus, ammattialat, ajankdytto sekd tapa kasittda kuntoutus ja vuorovaikutus
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toimisivat ideaalisesti. Tassd mallissa kuntoutusta ohjaisi puhtaasti kuntoutettavan etu ja
kuntoutuja itse olisi valmis sairautensa kohtaamiseen. MS-tautia sairastavien haastattelu-
aineiston perusteella kuntoutuksen hahmottuminen sairastaville itselleen ei muodostanut
kokonaisuutta, vaan sairastuneilla oli pddasiassa yksittiisid ja toisistaan erillisid tietoja, joi-
den kokonaisuuden hahmottaminen on vaikeaa niin kuntoutusty6n ammattilaisille kuin
kuntoutusalan tutkijoillekin. Tamén lisdksi tieto sairaudesta, sairauden kanssa eliminen
ja ymmarrys kuntoutuskentén pirstaleisuudesta ja vaikeudesta saada Kelan korvauksia voi
hiammentii, turhauttaa ja lamauttaa sairastuneen henkilon. Yksi haastateltu MS-tautia
sairastava kuvasi omaa tilannettaan suhteessa kuntoutusta koskeviin etuuksiin ja toisaalta
sithen kuntoutukseen, joka auttaisi hintd arjessa sairauden kanssa.

” ... mi taytdn kaikki kriteerit esimerkiksi vammaistukeen ja en saa sitd vammaistu-
kea. Tai siis sain ma sitd vuoden ajan. Ja sitten kun ma tein sen uusintahakemuksen
ja sitten mulla oli vield enemmin perusteluita sithen uusintahakemukseen, ettd mulla
oli tilanne huonontunut, niin sitten tulikin hylkypaitos ... sit muutenkin kaikki naa,
ettd jos pitdd jotain hakea, niin se on ihan dlytonta tappelua varsinkin Kelan kans-
sa. ...silloin, kun ma jouduin oleen silld kuntoutustuella, niin senkin saaminen oli
jotenkin niin hankalaa ... M3 ite tieddn, ettd md oon oikeutettu esimerkiksi veron
kevennykseen, misti se sosiaalityontekija ei tiennyt edes mitdin ... sitten se sosiaali-
tyontekija ei ees tiennyt, ettd mun kuuluu saada lddkarilta lausunto, ettd mé saan sen

uuden Kela-kortin, minne tulee sitten tia MS-tunnus ...”

” ... En mi oikeen tiedd, mitd ma olisin halunnut ...oli voinnut keskustella ehka vahin
jonkun siis semmosen ulkopuolisen kanssa téstd asiasta ... saada semmonen, joka ei

00 siind niin kiinni, niin semmosen katsontakantakin asiaan ...”

Kaikkien tutkimuksessa haastateltujen MS-tautia sairastavien pitdisi alle 65-vuotiaina pais-
td ikdnsd puolesta Kelan kustantamaan kuntoutukseen. Jos kuitenkin vaikeavammaisuu-
den kriteerit eivit tayty, ja jos MS-tautia sairastavalla ei ole lddkirin kirjoittamaa kuntou-
tussuunnitelmaa tai B-lausuntoon sisillytettyd kuntoutussuunnitelmaa, ei Kela myonna
tukea lddkinnilliselle kuntoutukselle (Kelan lakiperusteiset kuntoutusmuodot). Tillin
mahdollisuudeksi jad kunnan tai kuntaliiton kansanterveyslain ja erikoissairaanhoitolain
tarkoittama lidkinnillinen kuntoutus (Stihl & Rissanen 2008a, 733). Vaikka kunnallisella
terveydenhuollolla ja erikoissairaanhoidolla on tirked tehtdvd kuntoutuksessa, sielld toi-
mintakykya ei tavallisesti nihdé niin kuin se kuntoutuksen tavoitteiden kannalta olisi hyva
(Leino 2011, 264).
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Haastateltujen puheessa kuntoutuksella tarkoitettiin 1dhinna ladkinnallistd kuntoutusta.
Ainoastaan kaksi haastatelluista MS-tautiin sairastuneista kisitteli ammatillista kuntou-
tusta kertoessaan omasta elimistddn sairauden kanssa. Uudelleen kouluttautumista tai

lisakoulutusta pohti useampi, mutta he eiviat maininneet mahdollisuuttaan kouluttautua

ammatillisena kuntoutuksena. Uudelleen kouluttautuminen ammatillisena kuntoutuksena

on mahdollista tydeldkelaitoksen kustantamana niille alle 63-vuotiaille, joilla on vakiintu-
nut tyGhistoria, ja nykyisessd ammatissa tai tyossd uhkaa tyokyvyttomyys lahimman viiden

vuoden kuluessa. Kiytinndssa tyohistoria maaritellddn ansaitulla tulolla vuodessa seka

tyouran pituudella, joka on viisi vuotta. Taman lisdksi tyoeldkelaitokset edellyttavit amma-
tillisena kuntoutuksena uudelleen kouluttautuvalta tyoelimayhteytti, jolloin henkil6 ei ole

voinut olla yli kahta vuotta tyéttdmini ennen uudelleen koulutuksen alkamista. (Tydelike.
fi ammatillinen kuntoutus.) Kuntoutuksen ajalta maksetaan tydelikelain mukaista kuntou-
tusrahaa (Tydelike.fi kuntoutusajan toimeentulo).

Jos tyossaoloehto ei toteudu, ammatillisen kuntoutuksen vastuutahona on tyéhallinto.
Kolmas vastuutaho ammatillisessa kuntoutuksessa on Kela. Mikili uudelleen kouluttautu-
misen ammatillisena kuntoutuksena kustantaa Kela, se edellyttii itse hankittua koulutus-
paikkaa ja lddkarin B-lausuntoa kuntoutustarpeesta ja koulutuksen sopivuudesta kyseiselle
henkil6lle. Koulutuksen aiheuttaman menetetyn toimeentulon ajalta voi 16-67-vuotias
saada Kelan maksamaa kuntoutusrahaa, silloin kun kuntoutuksen tavoitteena on tydela-
maissd pysyminen, tyoelamain palaaminen tai tydeldmain padsy. Taman lisdaksi Kelan mak-
saman korvauksen voi saada tarpeellisina ja kohtuullisina pidetyisti opiskelukustannuksis-
ta ja omavastuun ylittavistd matkakustannuksista. Kuntoutusraha miiraytyy verotuksessa
todettujen tyGtulojen perusteella. Ammatillisen kuntoutuksen ajalta maksettava kuntou-
tusraha on kuitenkin sairauspiiviarahaa suurempi, pdivda kohti 75 % vuosityotulojen kol-
massadasosasta tai vihintiddn 23,77 euroa arkipdivilti. (Kelan lakiperustaiset kuntoutus-
muodot; Stihl & Rissanen 2008b, 753.)

Kuntoutuksen keskeisimpini tavoitteina tulisi olla ihmisen sosiaalinen kuntoutuminen,
omassa elimassiin ja elinymparistossiin selviytyminen ja oman arvokkuuden saavuttami-
nen kuntoutukseen johtaneista syistd huolimatta (Leino 2011, 266). Kuntoutusta tulisikin
tarkastella eettisesti, pitden keskiossd ihmiskasitystd ja yksilon tukemista omana itsendin.
Psykologisen tai psykososiaalisen tuen tarvetta tukee Heiskasen (2009, 86) tutkimustulos,
jonka valossa voidaan olettaa, ettd diagnoosin varmistumisen ajankohta on sairastuneel-
le niin traumaattinen, etti oma kyky tuen tarpeen arvioimiseen ja vastaanottamiseen on
heikko. Vasta kun suurin diagnoosiin liittyvd $okkivaihe on ohitettu, alkavat tuen tarpeen
sisillot selkiytyi. Sokkivaihetta tai tiedon vastaanottamisen vaikeutta kuvaa yksi haastatel-

tu useaan otteeseen suhteessa kuntoutukseen liittyvistd sosiaalietuuksista.
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” ... Sit sielld kivi timmonen sosiaalityontekija mun luona puhumassa ... sekin antoi
jotain esitteitd ... siit md en muista mitddn oikeestaan ku ma sillon se oli tosi lyhyt se
tapaaminen ja en mi sillonkaan niinku jaksanu siihen niinku keskittyy siihen asiaan,
ettd tota enki oikeestaan sen jilkeenkddn oikeen, et ensimmaiinen tavallaan mitd ma

>

oon vahin ottanu selvii tdd niinku tai kelan ... tuki sit sithen kuntoutukseen ...’
” ... niit kasiteltiin siind ...ensitietokurssi ... oisko siel ollu ... sosiaalityontekija tai
vastaava niinku kertomas ... M muistan, et mi en ees hirveesti niinku kuunnellu,
koska ... en niinku kokenu, et ne niinku koskee ... mua nii sen takia mi en niinku, et

>

niist tai en oo sen takia niinku tavallaan ottanu niist selvii oikeestaan milldin lailla...’

”... hirveesti tuntu, et siel niinku puhutaan, et joo jotain vammaistukee siis jotain
niinku talldsia sit ku mi tavallaan mi en niinku koe sitd, et se ois itelle niinku milldan
lailla ajankohtaista niinku tollaset sosiaalituet tai miti niitd nyt onkaan, ... et sit sit

jos ma tarviin niin mi otan otan selvii tarkemmin ...”

Sairastuneiden haastatteluissa toistuu tietdimittomyys kuntoutuksen eri muodoista ja
MS-taudin oikeuttamista etuuksista tai verovihennyksisti tai kokemus siité, ettei olekaan
oikeutettu mihinkdin etuuksiin. Taustalla on paitsi sairauden aiheuttama voimattomuus
asioiden selvittimisessd my0s kuntoutus- ja etuusjirjestelmien monimutkaisuus ja byro-
kraattisuus. Jos MS-tauti alkaa lievempaina ja vaikuttaa alussa vain vidhén toimintakykyyn,

voivat kuntoutus ja sosiaalietuudet tuntua liian kaukaisilta ja epdajankohtaisilta.

”Mulla ei 0o aavistustakaan mistddn tuista, eikd verovihennyksista ... en mé saa mi-
taan mistdan ...”

” ... et mi en niist tiedd yhtddn mitddn oikeastaan, eikd kukaan oo jutellu niistd, enkd
00 osannu ottaa selvaikain, ... et olisinks mi ees oikeutettu mihinkdin ...”

. en nyt sindnsd Kelasta tai mistidan muualtakaan saa mitdin tukea sille, et oot
pitkdaikaissairas ... siis periaatteessa, jos ldhetdan Kelan mairittelyihin niin periaat-
teessahan olen vammainen ... Mut péasisko sithen vammaisuuden kriteeriin ihan

mukaan, et si saat jotain tukea niin se on sit taas eri asia...”

Kuitenkin jotkut haastatelluista kertoivat MS-liitosta saamastaan hyvistd infosta ja ohjauk-

sesta sosiaalietuuksien kohdalla. Yksi haastateltu mainitsi erikseen sairaalasosiaalityonteki-
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jaltd saamastaan avusta etuuksien hakemisessa ja lomakkeiden tayttamisessd. Tami apu oli
kuitenkin vaatinut sairastuneelta itseltddn oma-aloitteisuutta ja aktiivisuutta.

” ... muutaman tunnin luento ... vastasairastuneille... hyvi et siel tuli noi tiedot nois-
ta Kela-korvauksista ... MS-liiton ne jarjestimit kurssit ... sielt tulee ainakin paljon
tietoa kaikkii etuuksiin liittyen ...”

”... en todellakaan itse ollut tietoinen, ettd MS-liiton tai tuolta invalidiliiton kautta

vois saada asunnon ja sieltd MS-liitosta mua neuvottiin hakemaan siti asuntoa sieltd

»

” ...lomakkeiten tdyttimiseen mi oon saannut sosiaalityontekijéltd apua ihan puhe-
limitse (sairaalasta)... siihen oon ollut niin kuin erittdin tyytyviinen, et sen suhteen

on vihin luottavainen olo...”

Reaalimaailmassa keskeisin kuntoutukseen paisyd ja esimerkiksi kuntoutusrahan saamista
sadteleva lainsdddanto sekd rahoitusjarjestelmd perustuvat edelleen suurelta osin yksilo-
keskeiselle sairaus-vika-vamma-ajattelulle. (Mikitalo ym. 2008, 529). Haastatteluaineis-
ton perusteella kuntoutukseen ohjautumiseen vaikuttaa diagnosoinnissa mukana olleiden
ladkareiden antama ensitieto ja heidin taitonsa ja mahdollisuutensa moniammatillisen yh-
teistyon hyodyntiamiseen. Muita haasteita kuntoutukseen ohjautumisessa ovat tiedon siir-
tyminen yli hallintorajojen, Kelan kustantamaan kuntoutukseen paisemisen vaikeus, eri
hallinnonalojen rakenteet, eri ammattiryhmien katsontatavat, resurssien vihiisyys, vaihtu-
vat ammattilaiset, pitkien hoito- tai kuntoutussuhteiden puute sekd moninainen ymmarrys
kuntoutuksen siséllosti ja tarkoituksesta. Erityisend haasteena on taudin ilmenemisen yk-
silollisyys ja ennustamattomuus, jotka vaikeuttavat paitsi kuntoutustarpeen tunnistamista
my0s kuntoutuksen suunnittelua. Haastatellut MS-tautia sairastavat kokivat myG0s, ettei

kaikilla heita hoitaneilla laakareilla ollut riittavaa tietoa MS-taudista.

6.3.2 Vuorovaikutus osana kuntoutustyota

Kuntoutustyon ydinkysymys on, kuinka kuntoutustyontekiji voi tukea kuntoutujaa niin,
ettd hin toiminnallaan vahvistaa asiakkaansa kompetenssia, ei omaansa (Jarvikoski 2000,
246). Vaikka kuntoutusta ohjaavat hallinnolliset ja taloudelliset reunaehdot kuntoutumi-
sen edistyminen pelkistyy usein vuorovaikutukseen. Toimiva moniammatillinen yhteistyo
ja hyva vuorovaikutus kuntoutujan kanssa voivat jo sininsi olla kuntouttavia ( Jirvikoski

& Karjalainen 2008, 90). Tillainen vuorovaikutukseen perustuva kuntouttava tydote on
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osa sosiaalista kuntoutusta, joka onnistuessaan vie kuntoutusprosessia eteenpiin (Mattila-
Aalto, 2012). Kuntoutujan kompetenssin vahvistaminen omien kompetenssien sijaan edel-
lyttdd kuntoutustyotd tekeviltd henkil6ltd hyvaa itsetuntemusta ja reflektiivisyyttd seka
taitoa erottaa omat pyrkimykset kuntoutujan edusta (Peavy 1999). Ihmissuhdety® vaatii
kykyd ymmartad ja myotielda toisen ihmisen kokemuksia niin, ettd se vilittyy myGs asiois-
taan kertovalle ihmiselle. Hyvi vuorovaikutussuhde perustuu avoimelle kommunikaatiolle,
jossa kumpikaan ei alistu tai hallitse toista. (Granfelt 1998, 177.) Kuntoutusprosessin so-
siaalinen ulottuvuus on kuntoutujan kannalta usein merkityksellinen. Sitd kautta avautuu
ihmisen osallisuus, refleksiivisyys sekd suuntautuminen toisiin ja omaan yhteiskunnalli-
suuteen (Jarvikoski & Karjalainen 2008, 90). Haastatellut MS-tautia sairastavat toivoivat
yleisesti enemmin empatiaa, vastavuoroisuutta, tukea ja mahdollisuutta esittdd kysymyksia
tilanteessa, jossa heille kerrottiin sairaudesta tai myohemmin sairautta koskevissa keskus-
teluissa.
” ... niin taa 1adkari sitten toi esille ensimmaista kertaa sitten sen, etta se vois olla MS-
tauti ja se tuli sit ihan puun takaa ... aloin sitten totta kai siind itkemdin ... se ladkari
...hén oli jotenkin vaan niin kauhean tyly, et kun hin sanoi, ettd miks turhaan sd itket
siind, ettd sulla vois olla asiat paljon pahemmin ...” Nainen, 23-vuotias diagnoosin

saadessaan.

” ... Ladkareitd on hyvid ja huonoja, etté jotkut ladkarit ei oo tajunnu sité, ettd ihmis-

suhde on se juttu, vaan niin kun nikee tén sellaisena kliiniseni ...”

” ...Se tapa, miten suhtautuu sellaiseen ihmiseen, joka saa kuulla, ettd ihan sata pro-
senttisen varmasti on sairastunu niin vakavaan sairauteen, niin mun mielesta siihen

tarvittais jotain empatiakykya...”

” ... haluisin vilittdd jotenkin ladkareille, ...ettd potilaat nikee ja huomaa ja ymmartaa
paljon enemmin kuin mit3 he sanovat ...”

” ... neurologeilt ei just hirveesti mitiin tietoo, et ne vaan testas ja lahetti tutkimuk-
siin, et se oli hirveen semmost kylmii se niitten kommunikointi, ... et ... oisko se
mun ahdistuneisuus ollu pienempi, ... jos sen ois kertonu eri taval tai antanu siihen

jotain apukeinoo, just jotain ... psykologiapui ...”

” ... kun otin didin mukaan ...siitd oli sit taas minulle hyoty4, koska se neurologi
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suhtautui minuun niin kun aikuiseen ihmiseen ...ihan viime aikoina sain nyt eri

neurologin ... hin tuntui jopa suhtautuvan oikeasti kokonaislaatuisemmin ...”

Haastateltujen MS-tautia sairastavien kertomukset kuvaavat kohtaamattomuutta ammat-
tilaisten ja heiddn vilisissd tapaamisissa. Useammalla haastatellulla on kokemus, kuinka
ladkari ei osannut pitdd omia tunteita sisdllidn vaan kohdisti negatiiviset tunteensa MS-
tautiin sairastuneeseen. Tama tulee esiin lddkirin toteamuksessa, etta asiat voisivat olla
paljon pahemmin. Useampi on kokenut lidkarin toimineen ilman empatiaa vain toteamalla
sairauden kliinisesti, mutta tautiin sairastunut on vuorovaikutuksesta kuitenkin ymmarta-
nyt negatiiviset tunteet. Vaikea kokemus on haastatellulla, jonka ladkari on kdantdnyt ne-
gatiiviset tunteensa MS-tautiin sairastuneen viahittelyksi ja sairastuneelle on jadnyt tunne,
ettei hinta oteta todesta, ellei hinelld ole ditid mukana ladkarin tapaamisissa.

Moni ladkari vierastaa tydssadn kuntoutusasioita tai kokee ne “varsinaiselta ty6lta ai-
kaa vievind” tai Kelalle kuuluvina asioina. Kuntoutuksen asenteelliseen vastustamiseen tai
sen arvon mitiatdintiin voi siséltya vaikeus kohdata etenevii sairautta, parantumattomuutta
tai toisen ihmisen heikkoutta. (Leino 2011, 271.) Kun joutuu katsomaan kasvoista kasvoi-
hin, kuinka toisen toimintakyky taantuu ja ihminen joutuu luopumaan vihin erin tervey-
destdin, samalla kohtaa syvintd itseddn sekd omaa haavoittuvuuttaan ja rajallisuuttaan. Kun
ladkarit kohtaavat samaan aikaan muita tyohon liittyvia resurssi- ja aikapaineita, voi oman
heikkouden kohtaamiselle jadvit voimavarat olla liian vihiiset. Samoin terveydenhuollon
rakenneuudistukset vievit osan ladkireidenkin voimavaroista ja tyGajasta. Kaikki ladkarit
ovat tyduransa alussa vield kokemattomia ja perusterveydenhuollossa MS-tauti sangen har-
vinaisena sairautena voi jiddd useamman ladkarin asiantuntemuksen ulkopuolelle.

MS-tautia sairastavien haastatteluissa tuli esiin my6s didinkielen tirkeys sairauden ki-
sittelyssd, etenkin kun on juuri saanut tiedon kroonisesta ja etenevista pitkdaikaissairau-
desta. Ammattilaisten kielitaidon puute saattaa vaikeuttaa vuorovaikutuksellisen hoito- ja
kuntoutusprosessin alkamista tai siirtad sitd eteenpidin. Kuntoutuja jaa pahimmillaan ulko-
puoliseksi omassa kuntoutusprosessissaan.

2.

> ... mi oon ruotsinkielinen ... ja mi en saanut ruotsinkielist apua ...”

MS-tautia sairastavat kertoivat my0s positiivisia kokemuksia terveydenhuollon ammat-
tilaisista. He kuvailivat tilanteita, joissa he ovat saaneet hyvii ja asiantuntevaa hoitoa, ja
joissa heidin kohtaamansa asiantuntijat ovat tyoskentelytavallaan osoittaneet vilittamista
ja vastuunottoa. Niitd kokemuksia oli ldhes kaikilla haastatelluilla sairastuneilla. Negatiivi-
set kokemukset olivat usein vain niin kipeitd muistoja ja niitd oli niin paljon, ettd ne olivat

vaikuttaneet sairastuneiden kykyyn ja mahdollisuuksiin kasitelld sairautta.
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” ... on aina se sama sairaanhoitaja, minka kanssa sovin ja teen kaikki asiat ja laakarin-
tarkastukset ja huippuosaavat ladkirit ...ideaalitilanne olis toki se, ettei olis vaihtuvia
lagkareitd ...”

” ... ylilagkari antoi mulle puolesta ja vastaan tiedot, ettd hin oli hyvi, ettd nyt hin
on valitettavasti jadnyt eldkkeelle ...kavi tuuri ... padsin yliladkirin potilaaksi ja vield

hyvin ladkirin ...”

” ...tyOterveystalo ... kun tuli se toinen pahenemisvaihe, niin hin oli tosi kiinnos-
tunut, ettd hin sanoi suoraan, ettd hin ei tiedd asiasta paljonkaan, ... ettd hidn ottaa
selvdi, ... ettd han selvittdd, ettd mita on tutkimuksissa sanottu, ...ettd olen tosi iloi-
nen hinen toiminnastaan, ettd vaikka hin on vaan tyGterveyslaakari, niin silti oli
kiinnostunut ...enemméin ma oon pettynyt kunnalliseen ... sielld kun mulla on joka

kerta eri laakari, eikéd ne oikeasti kerked lukea niita potilaskertomuksia ...”

6.3.3 Toisten MS-tautia sairastavien kohtaaminen ja vertaistuki

Useat haastatelluista kertoivat, etteivit halua kohdata henkil6itd, joilla MS-tauti on eden-
nyt jo pidemmalle. Haluttomuuden taustalla oli pelkoa katsoa suoraan sairautta ja sen ete-
nemistd. Jotkut haastatelluista kertoivat, etteivit ole vield valmiita kohtaamaan toisia sairas-
tuneita, koska kokivat oman sairauden kisittelyn olevan niin kesken, etteivit osaisi puhua
sairaudestaan vield toisille. Sairauden etenemisen pelkoa kuvaa my6s yksi haastateltu, joka
ei halunnut kohdata tyokaveriaan, jonka miehelld on MS-tauti. Sairautta koskevan tiedon
saaminen my0s pelotti ja sai haastatellun suojelemaan itsedin silta.

” ... et mi en uskalla tavata niitd ihmisié, jotka on eri vaiheessa sen sairauden kanssa

...varmaan sitéd pelkii, ettd katonko méi omaa tulevaisuutta niin tossa ...”

” ... Maskun sun muitten kuntoutukset niin ne on kovasti sairastuneille tai pidem-
pddn sairastaneille. Ja sit taas en ehka laskis ittedni sithen pidempiin sairastaneitten
kategoriaan, koska en vilttimatta uskaltais mennd kattoon miten pitkalld sielld sit
oikeasti ollaan...”

” ... mulla oli onneksi kontakti jo ennen mun sairastumista MS-tautia sairastavaan
ihmiseen ... hidn kerto ... se on aika rajua, et sd meet sinne, siell on ihmiset pyora-

tuolissa ja sd ite kivelet ja ... tulee ajatus, ett tossako toi nyt on toi tulevaisuus ...”
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” ... etviel ei ainakaan pysty ehkd meneen mihinkdin semmoseen ryhmaéin ... olihan
niitd esitteitd, ettd vertaistuki timmaosia kokoontuu ... En pysty menee semmoseen,
...ehkd ...vuoden tai jonkun paisti kokee, et pystyy avautumaan sillei ...”

” ... mé kerroin kaikil muille mun tyokavereille, et mul saatetaan epaiilld sitd MS-tautii
ja mul on jotain paitsi sille tyokaveril, kenen miehel oli se MS-tauti, koska mi en
jotenki halunnu, et hin kertoo mul enempaa ...ja kylldhdn ma siin ajattelin silloin, et
... mun kohtalo on varmaan sit sama, ku tal hinen miehel ...”

> ... et mi en haluu heti hakeutuu mihinkai vertaistukiryhmain tai mihinkdan. Mut

nyt ... on semmonen olo, et vois olla hyvi jakaa kokemuksia jonku kaa ...”

Toisten MS-tautia sairastavien kohtaaminen ja taudin katsominen toisessa ihmisessi aihe-
utti haastatelluissa ristiriitaisia tunteita. Haastatellut kuvasivat sitd, kuinka kohdatessaan
toisen MS-tautia sairastavan he joutuivat kohtaamaan myos itsensa. Yksi haastateltu kertoi,
kuinka toisen avuttomuus sairauden kanssa saattoi aiheuttaa hinessi vihan tunteita. Hian
koki, ettd negatiiviset tunteet suojelivat hantd ihmisyyteen ja sairauteen kuuluvan heikkou-
den ja haavoittuvuuden kohtaamiselta. Toinen haastateltu kisitteli kohtaamisia enemmaén
asiatasolla ja kertoi vanhempien MS-tautia sairastavien nikemisen auttavan ymmartamaian
taudin etenemistd. Hédn kertoi saaneensa myos tietoa esimerkiksi erilaisista tyossd jaksa-
mista tukevista ratkaisuista, kuten esimerkiksi osatyokyvyttomyyselikkeesta.

” ... mi aattelin, ettd tossa on taas tommonen sairaudelle antautuja ... inhotti ... tdd

on mun tilanne, ettd ei oo mitdin tehtavissa ...”

” ... Et mi olen siella tosi, ihan selvisti nuorin ... ihan mielenkiintoista ja hyva nahda
sitten, et miten ihmiset on toissd pérjanny ja millaisia ratkaisuja on osatyokyvytto-
myyselédke ... , miten sit sairaudesta huolimatta voi jatkaa ihan pitkdikin toissi ... on
se vahin kakspiippunen juttu ... sielld Maskun kuntoutuskeskuksessakin nikee hy-
vinkin eri tilanteissa olevia ihmisia sillai niin se vililla my6skin ahdistaa ... Toisaalta
sit taas nikee, et selvisti ittee vanhempia ihmisid, jotka on ihan sillai periaatteessa

.. . »
hyvissd kunnossa, ...

Vertaistukeen liittyy keskindinen kunnioitus, luottamus ja tasa-arvo, joiden tuomaan yhte-
yteen kuuluu, ettei kenenkiin vertaistilanteessa olevan ihmisen kokemusta kyseenalaiste-
ta. Luottamus perustuu siis yhteiseen kokemukseen ja ymmairrykseen siita, ettd vertainen

on kiynyt tai kiy lipi jotain samaa. (Hokkanen 2011, 287; Mikkonen 2009, 187.) TYK-
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kuntoutukseen osallistuneiden ihmisten kuntoutumista tutkineen Nikkasen (2006, 80)

mukaan kuntoutusryhmissi oleminen, toisiin kuntoutujiin tutustuminen ja keskindinen

jakaminen seka vuorovaikutus antavat kokemuksen ihmisten samankaltaisuudesta. Samalla

kuntoutujille tulee mahdollisuus peilata omaa tilannettaan muiden kuntoutujien tilantee-
seen ja niin suhteuttaa omaa tilannettaan uudella tavalla ja uudesta nikékulmasta. Toisten

tarinoiden kuuleminen, tuntemusten vaihto ja toisilta ryhmaliisiltd saatu tuki koetaan tar-
keiksi. Haastatelluista MS-tautia sairastavista yli puolet oli osallistunut johonkin MS-tautia

sairastavien vertaisryhméin. Kokemukset ryhmiin osallistuneilta olivat positiivisia, vaikka

useampi haastateltu kertoi jannittineensd ennen ryhmain menemistd. Ryhmistd haastatel-
lut olivat saaneet keinoja ymmartia itseddn enemmain ja jakamisen mahdollisuuden taudin

tuomiin konkreettisiin kysymyksiin.

” ... mi olen hakenut sillain tukee tosta vertaistukiryhmaéstd, missd mi olen kidynyt
aika alusta ldhtien ... samassa tilanteessa olevien kanssa on voinut vaihtaa ajatuksia
ja kuulumisia kokemuksiakin ehkai ladkareista ja ladkkeista...”

2.

> ... siis toinen heti ymmars, mistd sd puhut...”

” ... MS-liiton jarjestimassa ... nuorten aikuisten ryhmds ... sielt on niinku ... saanu
mun mielestd hyvai vertaistukee ... siel on aika pitkille samassa tilanteessa olevii
ihmisid saman ikasii ihmisii, niilld on eldméntilanne kohtuu samanlainen. Se on sitte

taas niinkun helpottanu asian kasittelyy ...”

Mikkonen (2009, 184) on tutkinut viitdskirjassaan sairastuneiden vertaistukea. Hinen
tutkimuksensa mukaan vaikean parantumattoman sairauden alkuoireet ja diagnoosi ovat
monelle masennusta ja elimdnhaluttomuutta aiheuttava jarkytys. Sairastuneen henkinen
jaksaminen on koetuksella ja moni pelkid yksinjaamistd. Vertaistuki on tdhdn muuttunee-
seen elamintilanteeseen usein ainoa ja korvaamaton tuen lihde. Toisten tarinoiden kuule-
minen saattoi antaa tukea ja turvallisuutta ja lujittaa omaa identiteettii (Hinninen & Val-
konen 1998, 13). Sairastuminen ja sairauden kisittely johti myos MS-tautiin sairastuneet
oman identiteetin ja sen perustan uudelleen pohtimiseen, vaikka haastatellut padasiassa
nostivat esiin vertaisryhmien tuovan hyodyllista tietoa ja ymmarrysti. Vertaisuuden ulko-
puolisuus saattoi kuitenkin tarkoittaa vaikeutta ottaa sairautta osaksi omaa identiteettid ja

pitkalla aikavililla vaikeuttaa sairauden hyviksymista.

” ... tuo vertaistuki olis ehki voinu olla hyodyllistd, jos olisin 16ytiany sopivaa ika-

ryhmaia ja sopivaa niin ku elamintilassa olevia ihmisid ... mullahan ei ollu oireita,
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et mi en tarvinnu sitd tietoa sairaudesta ... mutt just se vertaistuki ... ettd mitd tda

tarkoittaa mun minikuvaan ...”

MS-tautia sairastavat kdvivit myos itsensd kanssa lapi sitd, miksi he eivit halunneet tai
pystyneet osallistumaan vertaisryhman toimintaan. Haastatelluilla oli tietoa omilla paik-
kakunnilla toimivista vertaisryhmista ja haastatelluilla oli fyysiset ja taloudelliset mahdol-
lisuudet padstd ryhmiin mukaan. Syvimmaksi esteeksi ryhmiin osallistumiselle osoittautui
kuitenkin sairauden kasittely itsensd kanssa. Muutamat haastatellut kertoivat, kuinka he ei-
vit pystyneet puhumaan sairaudestaan tuntemattomille ihmisille tai ndkemaén itseddn toi-
sen tukijoina, koska oma sairausprosessi vei kaikki voimat. Yksi haastateltu kertoi suoraan,
kuinka hénen pitdisi saada kisitelld omaa sairauttaan ensin tutun henkilon kanssa, ennen
kuin hin pystyisi olemaan vertainen ryhmaissa. Vertaisryhmaén tulemisen vaikeus osoittaa
henkil6kohtaisen psykologisen tai psykososiaalisen ammattiavun tarvetta sairauden kasit-
telemiseen ja hyviksymiseen. Vaikka vertaistuki onkin tdrked tuki MS-tautia sairastavan
kuntoutumisessa, se ei kuitenkaan yksin ole riittivd tuen muoto, vaan se voi tiydentdi
ammattilaisten vastuulla olevaa kuntoutusta.

” ...nevertais-timmdoset, mis on tuntemattomiaihmisii ... médjotenkinkoen ehké ahdis-

tavana... sepitddollajotenkintuttuhenkild,kenellemisitvoinihanmennikysymain ...”

” ...ilmeisesti se kuuluu siihen kieltimiseen nyt se juttu, et en halua osallistua mihin-
kddn, missd on muita tai ndhdidkaan muita MS-potilaita ... tai en vois olla henkisend

tukena kellekddn muulle, koska hyvi, jos itse pysyy kasassa ...”

Vertaisryhmaiin osallistumisessa saattaa jannittid myos vammaisuus tai vammaiseksi lei-
maantuminen, jos kuuluu sairastuneiden vertaisryhmiin (Mikkonen 2009, 185). Lei-
maantumisen pelon kohtasi yksi haastateltu MS-tautia sairastava, joka pelkisi ryhméén
menemista erityisesti siksi, ettd tapaaminen oli julkisella paikalla. Hin oli lopulta kuitenkin
huojentunut huomattuaan, kuinka tavallisia ihmisia toiset vertaiset olivat.

” ... se vertaistuki ... lykkisin ...ekaa kertaa ... pelkisin sitd ihan hirveesti ... se oli
viel ... ravintolassa ... Mi en edes tunnistanu, mika ketd ne on ... aivan ... normaalin

nikoisia ihmisia ...”
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7 Johtopaatokset



7.1 PITKAAIKAISSAIRAAN TUKEMINEN
TYOSSA JAKSAMISEEN

Kuntoutussdition ja Suomen MS-liiton yhteinen MS-tautia sairastavien tyGssa jaksamista
ja kuntoutusta tutkiva projekti toteutettiin vuosina 2012-2013 haastattelututkimuksena.
Kohdejoukkoina oli alle 35-vuotiaat MS-tautia sairastavat nuoret aikuiset ja esimiehet, joil-
la on tai on aikaisemmin ollut alaisena MS-tautia sairastava henkil6. Tutkimuksella selvitet-
tiin sairastavien koettua ty0ssa jaksamista, koettua kuntoutustarvetta ja saatua kuntoutusta
sekd esimiesten kokemuksia MS-tautia sairastavien esimiehend. Tutkimushaastatteluihin
valikoitui neljatoista MS-tautia sairastavaa nuorta aikuista ja kymmenen esimiesta.

MS-tautia sairastavien haastattelut olivat pitkid ja keskustelullisia, kun taas esimies-
haastattelut toteutettiin puhelimitse ja niitd ohjasi puolistrukturoitu haastattelurunko.
Haastatteluaineistosta muodostui laaja ja sisdlloltddn rikas ja sen perusteella voitiin vas-
tata hyvin tutkimuskysymyksiin. Samasta aineistosta kirjoitetaan timin tutkimusraportin
lisdksi artikkeleita. Tutkimuksen metodisena ldhtokohtana oli fenomenologiaa hyodyntava
ajattelutapa, jonka mukaisesti ei ole olemassa absoluuttista totuutta, eiki sitd ole mahdol-
lista saavuttaa. Sen sijaan fenomenologisesti tutkittu tieto korostaa tutkittavien henkiloi-
den kisityksistd tulkittua tietoa, jossa ilmaisut tulkitaan niiden ajatusyhteyksissa. Talla
tutkimuksella ei haettu yleistettavyyttd vaan yleisyyttd, jolla tarkoitetaan haastateltavien
kisityksistda muodostettuja kollektiivisia kasityksid tutkittavasta ilmiosta seka kisitysten
kautta annettuja merkityksi ilmidille. (Uljens 1991, 19, 97-98.)

Tutkimuksessa on ndhtivissa haastateltujen MS-tautia sairastavien henkinen vahvuus,
vaikka haastateltavien eliméntilanteet, sairaushistoria ja sairauden nykytila poikkeavat toi-
sistaan paljon. Yhdistdvina tekijind heilld on suuntautuminen tulevaisuuteen, eteenpdin
pyrkiminen ja halu pysya elimassa kiinni sairauden tuomista vastoinkdymisista huolimatta.
Suurimmalla osalla haastatelluista oli my6s virallisen kuntoutuksen ulkopuolista tukea sai-
rauden kanssa elimiseen. Kaikki haastatellut MS-tautia sairastavat olivat avoimilla mark-
kinoilla palkkatyossd. Haastatelluista kymmenelld oli vakinainen tydsuhde, kahdella maa-
rdaikainen tyosuhde ja kaksi haastatelluista tyoskenteli freelancerina. Tyosuhteen muoto
ei kuitenkaan aina kertonut suoraan henkildiden tyotyytyviisyydestd ja vapaudesta olla
tyopaikalla oma itsensd sairautensa kanssa. Yhteinen kokemus oli, ettd hyvi esimiestyos-
kentely ja hyvi ty6ilmapiiri mahdollistivat tyopaikalla sairaudesta kertomisen, sairauden
huomioimisen ja parhaassa tilanteessa sairauden kddntdmisen tyon ja tydyhteison voimava-
raksi. Ty0 oli myGs itsetunnon vahvistaja, joka tuli esiin seki sairastuneiden ettd esimiesten

haastatteluissa.
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Yhteinen kokemus kaikille sairastuneille oli halu pysyd tyGelimissa sen jilkeen, kun he
olivat saaneet MS-diagnoosin. Tastd kokemuksesta huolimatta lihes jokainen haastateltava
toi esiin sairauden kisittelyn ajalta vaiheita, jolloin tulevaisuus nayttaytyi heille nikoalat-
tomana, he olivat olleet vilinpitimattomii tai kyynisid tulevaisuuden suhteen, tai he olivat
masentuneita. Haastatellut sairastuneet kokivat ty6elimén ulkopuolisuuden itselleen kau-
kaisena, vieraana ja pelottavana ajatuksena, jonka ajattelemisen he halusivat sulkea pois.
He halusivat siilyttid itsendisyytensa ja riippumattomuutensa toisista ihmisisti. Kuitenkin
useampi haastattelun aikana mainitsi, kuinka realistinen todellisuus ty6elamin ulkopuoli-
suus tai tyokyvyttomyyselike heille on. Tyo siis koettiin identiteetin tirkeiksi osa-alueeksi,
vaikka suurin osa haastatelluista kasitteli haastattelun aikana arvojirjestyksensi ja tyon
aseman muuttumista eldmassa.

Vaikeus saada esimiehid tutkimukseen haastateltavaksi on tutkimustulos, joka kertoo
aihepiirin herkkyydesti sekd sairastuneiden ettd esimiesten niakokulmista. Vaikka suurin
osa haastatelluista sairastuneista piti esimiehenséd suhtautumista sairauteen positiivisena,
he kaikki jakoivat my6s kokemuksen siitd, ettd sairaudesta kertominen esimiehelle voi olla
riski, ja sairautta voidaan kayttdd myos heitd vastaan. Haastattelun antaneet esimiehet oli-
vat pddosin erittdin tyytyvidisid MS-tautia sairastavaan alaiseensa, ja heilld oli luottamuk-
sellinen suhde hinen kanssaan. Useille esimiehille MS-tautia sairastava alainen oli tirked
tyontekija tai avainhenkil6. Tamai oli odotettua ja luonnollista, koska tutkimuseettisesti
katsottiin tarkeaksi, ettd sairastunut henkil6 antoi itse luvan esimiehensi haastatteluun.

Kaikkia haastateltuja esimiehid yhdisti avarakatseisuus, ennakkoluulottomuus ja luot-
tamus sairastunutta kohtaan. Sairauden aiheuttamat fyysiset rajoitteet eivit olleet sairas-
tuneiden eivitki esimiesten nakokulmasta keskeisid haittoja tai esteitd tyon tekemiselle.
Kaikki haastatellut esimiehet olivatkin halukkaita tekemiin tyonkuvaan muutoksia tai
jarjestelemdin tyotehtdvia tai fyysisid olosuhteita, jotta tyontekijan oli mahdollista teh-
di tyonsd. Yhden MS-tautia sairastavan kokemus esimiestyostd poikkesi selvisti haasta-
teltujen esimiesten yhteisestd nikemyksestd. Kyseisen sairastuneen esimies ei joustanut
sairauden takia edes lddkirintodistusten esittimisen jilkeen. Ymmartamattomyys aiheutti
epaoikeudenmukaisuuden kokemuksia ja negatiivisia tunteita sairastuneessa henkilossa.
Kaikkien haastattelujen perusteella tydmotivaatio kasvoi niilld sairastuneista, joilla oli tau-
dista huolimatta esimiehen tuki ja kannustus tyohon. Toisia ratkaisuja tyoelamansa jatkoksi
pohtivat puolestaan ne sairastuneet, jotka eivit voineet puhua sairaudesta tyopaikalla, ja ne,
jotka eivit saaneet sairaudelle esimiehen tukea ja ymmarrysta. Yksi haastateltu esimies toi
konkreettisesti esiin, kuinka ty0 ja alaisen kohtaaminen tyontekijana lisdsivit alaisen tyo-
motivaatiota ja itseluottamusta. Kollektiivisesti esimiehet olivat sitd mieltd, ettd tyontulos

lahtee tyontekijoistd ja heidin ymmartimisestdan ihmisena.
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Esimiesten ihmisldhtGisyys ja sairastuneiden kuvaama hyvi esimiestydskentely ja ty6ilma-
piiri olivat sekd esimiesten ettd sairastuneiden haastattelujen perusteella tirkein sairastunei-
den tyossd jaksamista tukeva tekija. Taman tutkimustuloksen mukaan pitkiaikaissairaiden,
osatyokykyisten tai vammaisten kisitteleminen tyomarkkinoiden erityisryhmina ei kaikil-
ta osin olekaan tarpeellista. MS-tautia sairastavia koskeva esimerkki osoittaa, ettd heidan
tyossd jaksamiseensa, tyohyvinvointiinsa sekéd -motivaatioonsa vaikuttaa eniten esimiestyo
ja samankaltaiset tyOilmapiiriasiat kuin yleisemminkin. Aikaisempien tutkimustulosten
mukaan (Lehto 2011; Ala-Kauhaluoma & Hirkipid 2006) asenteet estivit tydnantajia
palkkaamasta pitkaaikaissairaita, osatyokykyisia tai vammaisia. Asenteisiin vaikuttamiseksi
on perustellusti tarjottu tiedon lisddmista.

Tietimattomyyttd sairaudesta ja siitd seuraavaa ennakkoluulojen pelkoa kisittelevit
my0s useat MS-tautia sairastavat haastatellut. My6s muutama esimies kertoo, kuinka olisi
kaivannut tyonsd avuksi faktoihin perustuvia tietoja sairaudesta, sen luonteesta ja etene-
misestd. Samoin esimieshaastatteluista kdy ilmi tietimattomyys yhteiskunnan tarjoamista
tuista tyollistimiseen. Sairastuneiden ja esimiesten haastattelujen perusteella vield tiedon
lisdadmistd merkittivimpad on esimiesten tapa kohdata alainen ihmisend. Tamaén tutkimuk-
sen mukaan pitkdaikaissairaiden, osatyokykyisten ja vammaisten tyollistimisen ja tyGssa
jaksamisen parantamiseen tulisi vaikuttaa ihmisten johtamista ja tyoyhteisdjen problema-
tiikkaa késittelevin esimieskoulutuksen avulla.

Kaikki esimiehet toivoivat alaisen mahdollisimman avoimesti kertovan sairaudes-
taan, jotta sairauden piilottelu ei johtaisi vadriin johtopdatoksiin. Esimiehet pitivit myGs
omaa alaistaan tiarkeimpini tiedon antajana sairaudesta. Vain muutama esimies mainitsi
haastattelussa mahdollisuudet hankkia itse tietoa sairaudesta ja tukimuodoista esimerkik-
si tyoterveyden tai MS-liiton kautta. Sairauden kisittelemisen vaikeutena tyopaikalla oli
tyontekijoiden ja tyonantajien erilaiset intressit. Esimiesten tyonantajapuolen edustajina
oli huolehdittava tyon sujumisesta ja organisaation tavoitteiden toteutumisesta, kun taas
sairastuneet tyontekijit pyrkivit turvaamaan oman tyonsé jatkuvuuden. Niin avoimen il-
mapiirin luominen, ettd alaisen on mahdollista kertoa omaa sairauttaan koskeva henkilo-
kohtainen ja herkka asia, vaatii suurta luottamusta esimiestad kohtaan.

Muutamat sairastuneet kertoivat haastatteluissaan, kuinka tieto sairaudesta oli vienyt
heiltd niin paljon voimavaroja, ettd heilld oli ollut pakottava tarve kertoa siitd esimiehelle.
Heidédn kohdallaan esimiehilld oli ollut viisautta ottaa tieto vastaan ja tukea alaistaan, ja
my0s tyoyhteiso oli tukenut sairastunutta. Joillekin haastatelluille kertomisen perusteena
olivat olleet kdytannolliset ja tyoturvallisuuteen liittyvit syyt. Vain yksi sairastunut kuvasi
haastattelussaan korkeaan luottamuksen ja turvallisuuden tunteeseen perustuvaa ilmapii-

rid, joka oli mahdollistanut hinelle sairauden kdyttimisen jopa voimavarana tyoyhteisossa.
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Muut sairastuneet olivat jattineet kertomatta sairaudestaan. Tyon sujumista helpottavan
avoimuuden ja tyontekijoiden oman tyon turvaamisen lisdksi osa sairastuneista ja osa esi-
miehistd osasi haastattelussa mainita, kuinka sairastuneen oma sairauden kasittely vaikutti
asian kertomiseen tydpaikalla. Kun alainen oli sinut oman sairautensa kanssa, alaisen ja

esimiehen viliseen avoimuuteen oli alaisen puolelta mahdollisuudet.

7.2 PITKAAIKAISSAIRAS TYOHON TUKEVAN
KUNTOUTUKSEN KENTALLA

MS-tautia sairastavien haastattelujen perusteella heiddn kuntoutukseen ohjautumisensa
tai padsemisensd ei noudattanut mitdidn yhteisesti jaettua toimintamallia. Kuntoutukseen
pddsemiseen tai sen ulkopuolelle jadmiseen vaikuttivat seki sairastuneiden ettd heiddn koh-
taamiensa ammattilaisten tieto ja asenteet kuntoutusta kohtaan. Joillakin haastatelluista
sairastuneista oli kuntoutusta kohtaan pelkoa, joka oli sidoksissa heidin omaan sairauden
kisittelyprosessiinsa. Kuntoutusta pelkdavit sairastuneet eivit nihneet kuntoutusta apu-
na oman sairauden kisittelyssa ja hyviaksymisessd. Sairastuneilla oli myos hyvin erilaisia
kasityksid siitd, mitd kuntoutus on, eikid kuntoutuksen tunnistaminen ollut sairastuneille
itsestddn selvdi. Osa haastatelluista oli osallistunut kuntoutukseen, osa ei. Yksi haastatel-
tu kertoi kdyvinsd sairauden takia psykoterapiassa ja yksi sddnnollisesti keskustelemassa
kuntoutusohjaajan luona, muussa puheessaan he kuitenkin kielsivit kdyvansa kuntoutuk-
sessa. Ne haastatellut, jotka eivit vield olleet osallistuneet kuntoutukseen, halusivat kylla
osallistua, mutta eivit olleet itse kokeneet sitd vield ajankohtaiseksi. Osa pelkasi osallis-
tumista, osa oli saanut ohjeen olla osallistumatta kuntoutukseen tai eivit olleet pdisseet
kuntoutukseen.

Haastatellut olivat haastatteluhetkelld 26-33-vuotiaita ja diagnoosin saadessaan he
olivat olleet 19-30-vuotiaita. Haastateltujen kokemukset sairaudestaan saamastaan ensi-
tiedosta ja mahdollisuuksista ottaa saamansa tieto vastaan vaihtelivat. Kaksi haastatelluista
oli hyviksynyt sairautensa lyhyessd ajassa tiedon saatuaan, vaikka sairastumiseen liittyvien
tunteiden kasittely jatkui hyviaksymisen jilkeen. Niilld kahdella oli my6s kokemus, ettd en-
sitieto oli ollut heille riittavad. Muiden haastateltujen yhteinen kokemus olj, ettd ensitieto
ei ollut riittdvad, tai he eivit kyenneet ottamaan sitd vastaan. Heille my6s sairauden hyvak-
syminen oli pitkd prosessi, joka haastatteluhetkelld oli osalla paittynyt ja osalla edelleen
tyon alla. Jos sairastunut ei vield ollut hyviksynyt sairautta, oli sairautta koskevan tiedon

vastaanottaminen vaikeaa tai mahdotonta.
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Kaikkia haastateltuja yhdisti kokemus siitd, ettd saadakseen psykologista tai psykososi-
aalista ammattiapua sairauden kisittelyyn oli taytynyt tehdé paljon tyota, tai oli jadnyt
kokonaan ilman ammattiapua. Yksi haastateltava oli kokenut perhepiirissi olleen ammat-
tilaisen avun sekd MS-liiton jirjestimin lyhyen sopeutumisvalmennuksen ja vertaistuen
riittdvand. Useat haastatellut olivat sairaustiedon tai sitd edeltineen epamairiisten oireiden
kisittelemisen aikoihin etsineet tietoa MS-taudista tai sen oireista internetisti ja kokeneet
vahingoittuneensa sieltd 16ytamastdan tiedosta. Jotkut haastatellut toivatkin esiin, etté in-
ternetin tarjoamasta tiedosta tulisi varoittaa nuorille MS-tautiin sairastuneille annetussa
ensitiedossa. Ensitiedon sisdltod ja sen antamisen ajankohtaa vaikeutta se, ettd diagnoosia
edeltdd tyypillisesti epamairiisten oireiden aika. Nain oli my®os kaikilla tihdn tutkimuk-
seen haastatelluilla sairastuneilla. Aika oireista diagnoosiin oli tyypillisesti kestinyt kol-
mesta neljdin vuotta.

Haastattelujen perusteella sairastuneiden terveydenhuollon kautta saama tieto kun-
toutuksesta oli hajanaista ja satunnaista. Tiedon taustalla olivat ne ammattilaiset, joita he
olivat kohdanneet. MS-liiton kautta saatuun kuntoutustietoon oltiin sen sijaan tyytyviisia,
mutta kaikki haastatelluista eivit olleet osallistuneet MS-liiton toimintaan. Terveydenhuol-
lon kautta saatu hajanainen ja satunnainen kuntoutustieto kuvastaa kuntoutusjarjestelmin
monimutkaisuutta, vaikeaselkoisuutta ja kuntoutuskentin toimijoiden vilisen yhteistyon
puutteita (vrt. Jirvikoski & Hirkipai 2011, 219; Tuusa 2011, 45).

Kiinnostava tutkimustulos on my6s ammatillisen kuntoutuksen tuntemattomuus haas-
tatelluille sairastuneille nuorille aikuisille. Haastatelluista vain kaksi toi esiin ammatillisen
kuntoutuksen toimenpiteen mainiten sen osaksi omaa kuntoutusta tai toiveeksi siitd, mil-
laista kuntoutuksen pitiisi olla. Muut haastatellut saattoivat kasitelld haastatteluissaan uu-
delleen kouluttautumista tai lisikoulutusta turvatakseen omaa tyossi pysymistddn, mutta
heilld ei ollut tietoa kouluttautumisesta ammatillisena kuntoutuksena. Tietamattomyys
ammatillisesta kuntoutuksesta kertoo paitsi kuntoutuskentin sirpaleisuudesta my®os siitd,
ettei kuntoutus ohjattuna prosessina piise alkamaan tarpeeksi ajoissa, ja ettd sairastuneelta
useimmiten puuttuu myd6s ohjaus kuntoutuksen palvelujen piiriin.

Kukaan haastatelluista MS-tautia sairastavista ei kertonut hidnelle tehdysti kuntoutus-
suunnitelmasta, vaikka suunnitelma tulisi lain mukaan tehdd. On kuitenkin mahdollista,
ettd osalle haastatelluista oli tehty kuntoutussuunnitelma, mutta he eivit tiedostaneet sita.
Kaksi haastateltua sen sijaan kertoi, ettei heille ole tehty suunnitelmaa, vaikka he tietavit,
ettd sellainen pitdisi tehda. Niilld kahdella haastatellulla oli se kisitys, ettei suunnitelmaa
tehda heille, koska he ovat liian hyvikuntoisia. Kuntoutussuunnitelmien puute johti haas-
tatellut sairastuneet tilanteeseen, jossa heidin kuntoutusprosessinsa ei paase alkamaan

ja sen alku lykkdantyy kunnes oireet vaikuttavat tarpeeksi toiminta- tai tyokykyyn. Ndin
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tarvittava varhaiskuntoutus jai puuttumaan tai on puutteellista. Kuntoutussuunnitelman
tekemisesti on vastuu hoitavalla lidkirilld (Rissanen 2008, 627-628). Kuitenkin puuttuvat
kuntoutussuunnitelmat kertovat laajemmista kuntoutuskentin haasteista. Vaikka ladkarilla
olisi ensisijainen vastuu suunnitelmien teossa, he tarvitsevat tuekseen toimivaa moniam-
matillista yhteisty6td ja eri alojen asiantuntijoiden ammattitaitoa.

Moniammatillisen tyon haasteena on useasti hallinto- ja ammattialojen ylittimises-
td aiheutuvat ristiriidat ja eri ammattiryhmien edustajien kuntoutuksen ymmairtiminen
oman ammattialan nikékulmasta. Kun lidkireilld on vastuu kuntoutussuunnitelmista, tu-
lisi kuntoutuksen kokonaissuunnittelun ldhtei terveydenhuollon toteuttamasta ladkinnal-
lisestd kuntoutuksesta ja laajeta ammatilliseen kuntoutukseen. T4ssd prosessissa tarvittai-
siin tietoa ja ymmarrystd kuntoutuksen kokonaisuudesta. Kokonaissuunnittelun tulisi olla
moniammatillista ja pitkdkestoista, ja sen lahtokohtana pitdisi olla kuntoutujan itsensa
kuunteleminen ja hinen asettamansa tavoitteet.

Kun kuntoutuksen yhtena tavoitteena pitiisi olla tydelamissd jaksaminen, ideaalitilan-
teessa esimies, tyovoimaneuvoja tai oppilaitoksen edustaja osallistuisi kuntoutussuunnitel-
mien tekoon. Reaalimaailmassa erityisesti esimiesten erilaiset suhtautumistavat tyohonsa
ja alaisiinsa sekd esimiehid organisaation taholta sitovat reunaehdot voivat kuitenkin tulla
esteeksi alaisen kuntoutuksen suunnitteluun osallistumisessa. Tutkimukseen haastatellut
esimiehet hahmottivat kuntoutuksen tyopaikan ulkopuolella tapahtuvaksi terveydenhuol-
lon asiantuntija-alueeksi. T4std huolimatta he yleisesti pitivit kuntoutuksen tarkoituksena
tyokyvyn yllapitoa ja tyossd jaksamisen tukemista. Esimiehet kokivat, ettd heidin osansa
alaisen kuntoutuksessa on sen mahdollistaminen ajallisesti, taloudellisesti ja tyojarjeste-
lyin sekd omalla positiivisella ja kannustavalla asenteella. Useat esimiehet kokivat, ettd
ajankdyton takia heiddn on vaikea osallistua alaisen kuntoutukseen, vaikka asenteellisesti
he kannattivatkin kuntoutusta. Usein esimiehet nikivit myos tehtidvikseen ensisijassa orga-
nisaation tai yrityksen edun, vaikka halusivatkin tukea yksittdisti alaista. MS-yhdistyksen
tyollistamisprojektissa mukana ollut esimies toi esiin, ettd tyossd jaksamista tukevaa kun-
toutusta tulisi kehittdd yhd enemmain henkisen ja kognitiivisen kuntoutuksen suuntaan.

Sairastuneista vain muutamalla oli ollut pitki hoitosuhde yhteen lddkariin. Paaasialli-
nen sairastuneiden kokemus oli, ettd hoitava ladkari ja muutkin terveydenhuollon ammat-
tilaiset vaihtuivat jatkuvasti ja vastaanotolla piti kertoa yha uudestaan samat asiat, jotka
oli kertonut jo edelliselld kerralla. Ammattilaisten vaihtuvuuden lisdksi haastatelluilla oli
kokemuksia, etteivit he tienneet tarkkaan, mihin lddkarin ldhete heitd ohjasi. Haastatellut
olivat joutuneet hakemaan apua sairauden kisittelyyn ja hyviksymiseen tyoterveyshuol-
losta tai Ylioppilaiden terveydenhoitosditioltd, kun heiddn kuntoutusprosessinsa ilman
kuntoutussuunnitelmaa eivit olleet asianmukaisesti alkaneet. Kuntoutussuunnitelmien

puuttuminen merkitsi haastatelluille sitd, etteiviat he voineet saada Kelan kustantamaa
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kuntoutusta, koska Kelan kustantamalle kuntoutukselle on edellytyksend ladkarin kirjoit-
tama kuntoutussuunnitelma tai B-lausunto, johon on kirjattu kuntoutussuunnitelma (Ke-
lan lakiperustaiset kuntoutusmuodot). Suunnitelmien puuttuminen oli osasyyni siihen,
ettd sairastuneiden haastatteluista vilittyi kuntoutuksen kokonaisuuden hallinnan puute.
Suurin osa haastatelluista selvisi kuitenkin ty0ssd ja muussa elimassa virallisen kuntoutus-
jarjestelmdn ulkopuolisen tuen turvin.

Iso osa haastatelluista sairastuneista toi esiin, kuinka he tarvitsisivat lidkareiden tahol-
ta empatiaa ja pehmedmpad kohtaamista sairautta koskevien tietojen saamisessa. Useam-
malla haastatellulla oli my6s kokemuksia, ettd heille oli suoraan annettu resepti mieliala- tai
unilddkkeisiin, sen sijaan, ettd heille olisi tarjottu mahdollisuutta psykologiseen tukeen.
Sairauden oireista tai diagnoosista alkava kuntoutus kaikille kuuluvalla psykologisella tai
psykososiaalisella tuella auttaisi kuntoutusprosessin alkuun ja toimisi varhaiskuntoutuk-
sena sairauden kisittelyssa.

Psykologinen tai psykososiaalinen tuki varhaiskuntoutuksen muotona huomioisi myos
kokonaiselamintilanteen, jossa MS-tautiin sairastunut saa tiedon sairaudestaan. Niin kun-
toutuksen perustana olisivat yksilon omat ldhtokohdat sairauden kisittelyyn. Ammattiavun
kanssa olisi lisiksi mahdollista kisitelld tyon, opiskelun, parisuhteen, perheen ja muun
elimidn muuttumista sairauden myo6ta. Jos sairastuneet saisivat varhaiskuntoutuksena psy-
kologista tai psykososiaalista ammattiapua, sen avulla sairastuneita voitaisiin myos ohjata
aktiivisiksi ja kiinnostuneiksi omasta kuntoutuksesta. Saatuaan ammattiapua sairauden
kisittelyyn, heilld voisi olla paremmin valmiuksia ottaa vastaan sopeutumisvalmennukses-
sa annettua informaatiota heille kuuluvista sosiaalietuuksista ja palveluista. Heti oireista
ja diagnoosista alkava varhaiskuntoutus olisi yhteiskunnallisesti ja kansantaloudellisesti

kannattavaa ja yksilo padsisi eteenpdin ilman viliinputoamisen kokemusta.
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8 Pohdinta




MS-tautia sairastavien nuorten aikuisten ja sairastavien henkiliden esimiesten tieto, ym-
marrys ja kokemukset osoittivat, kuinka seka sairastuneet ettd esimiehet tarvitsivat tukea,
jotta mahdollistettaisiin pitkdaikaissairaan tydssd pysyminen ja jaksaminen mahdollisim-
man pitkddn. Kun tyo oli sairastuneille tiarked osa identiteettid ja osallisuutta yhteiskuntaan,
pitkdaikaissairas alainen oli esimiehelleen tyontekiji, jonka tyopanosta tarvittiin organisaa-
tion tavoitteiden toteutumiseen ja tyon sujumiseen. Avoimuus sairaudesta helpotti kaikkia
alaisia ja esimiehid, mutta mahdollisuutta luottamukseen ja avoimuuteen ei aina ollut. Kog-
nitiivisessa psykologiassa tyohyvinvoinnin perustana pidetian sité, kuinka hyvin yksilon
ominaisuudet ja osaaminen sopivat tyoyhteison vaatimuksiin seka sitd, millaisia vilineitd ja
voimavaroja yksil6lli on kohdata tydpaikan haasteita ja uhkia. (Manka ym. 2007, S.) Seki
haastatelluilla MS-tautiin sairastuneilla tyontekijoilld ettd esimiehilld sairaus oli yksi lisa-
haaste toiden sujumiselle, tyossd jaksamiselle ja tyoyhteison toimivuudelle. Haastatellut
henkil6t olivat selvinneet suhteessa omaan tai alaisen sairauteen omien taitojen ja kykyjen
mukaan. Haastattelun mukaan erityisen hyvin parjasivit ne tyontekijit ja esimiehet, jotka
olivat omaa toivettaan vastaavassa tehtdvissd, ja joilla oli mahdollisuus ja halu kehittyd seka
mahdollisuus puhua sairaudesta. Kuitenkin sairastuneille sairauden kisittely oli osa koko-
naiselimaéntilannetta, mika vaikutti myGs ty0ssd jaksamiseen. Esimiehille alaisen sairaudes-
ta johtuvat rajoitteet olivat puolestaan vain pieni osa omien alaisten kokonaisjohtamista.

Sairastuneiden tyOssa jaksamista ja esimiesten mahdollisuutta tukea alaisiaan ei tulisi
kuitenkaan kasitelld ainoastaan yksilon ominaisuuksista kdsin. Yksiloon vaikuttavat organi-
saatio, johdon strategia tai sen puuttumattomuus sekd tydyhteisén ryhmihenki (Manka ym.
2007, 8-9). Niiden taustalla ovat lisiksi toimiala, taloudellinen tilanne ja tydmarkkinoil-
ta tyontekijoihin kohdistuvat joustopaineet seki epivarmuus (Kasvio 2007, 30). Toimi-
alan, talouden ja tyomarkkinoiden vaikutukset ty6hon tulivat suoremmin esiin esimiesten
haastatteluissa. Kuitenkin sairastuneita yhdistinyt ymmarrys riskistd kertoa sairaudesta
tyopaikalla kuvasi my6s talouteen ja tyomarkkinoihin liittyvad epavarmuutta. Haastatellut
sairastuneet jaksoivat tydelamiassda oman édlykkyytensd, korkean tydmotivaation ja kehitty-
mishalun, tyopaikan ulkopuolisten tuen tai hyvin esimiehen ja tySyhteison turvin. Haas-
tatteluissa esiin tullut ty6hon tukeva kuntoutus oli kuitenkin yksiloihin keskittyvad, vaikka
yksilot ovat osa tyoyhteis6ddn ja laajempia tyomarkkinoita.

Kuntoutuksen suunnittelun uudistustyossa tulisi olla fokuksena muuttunut tyoelama
ja tyonantajan sekd tyoyhteison rooli kuntoutuksessa, eikd kuntoutuksen problematiikkaa
tulisi tarkastella pelkistddan kuntoutusjirjestelmin nikokulmasta. Tastd huolimatta kun-
toutustarvepaitos tehdddn yha padasiassa yksilon ominaisuuksiin ja vajavuuksiin perustu-
en, jolloin kuntoutuksen syyt ja kuntoutujan rooli ymmarretdin vain yksilon ndkokulmasta.
Tall6in ei muodostu kokonaisvaltaista nikemystd kuntoutusprosessista. Selittimatta jaavit

rakenteiden, virallisen kuntoutuksen ulkopuolisen tuen ja kuntoutujaa ymparoivien yhtei-
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sojen merkitys kuntoutumisessa. (Lindh & Suikkanen 2011, 130.) Timin lisiksi kuntou-
tuksen toteutuminen jaa tyopaikan ulkopuolelle, jolloin tyGelimidn muutosta ja tyonanta-
jan sekd tyOoyhteison roolia voidaan kuntoutuksessa tarkastella vain kuntoutujan niakokul-
masta. Esimiehen tai laajemman tyoyhteison osallistuminen sairastuneen kuntoutukseen
tai sen suunnitteluun on haaste kuntoutusajattelulle, jonka perusta on terveydenhuollossa
ja sielld vallitsevassa tarkedssd yksityisyyden suojassa ja vaitiolovelvollisuudessa. Vaarana
voi my®0s olla, ettd jos kuntoutukseen tai sen suunnitteluun osallistuu yhi laajempi joukko
ihmisid, kokonaisuuden hallinta vaarantuisi, eivitka kaikki olisi motivoituneita ja sitoutu-
neita osallistumiseen.

Tyo- ja elinkeinoelama tarvitsisi kuitenkin kuntoutuksen yhteiskunnallista vaikutta-
vuutta (Leino 2011, 267). Pitkiaikaissairaiden kuntoutuksen tulisi lihtei kiytinnon ta-
solla liikkeelle julkisesta terveydenhuollosta alkaneesta lddkinnallisestd kuntoutuksesta ja
laajeta ammatilliseen kuntoutukseen, jossa tydelamin osuus olisi huomioitu. Kiytinnossa
kuntoutusta tulisi tarkastella sosiaalisen ja tydelamiosallisuuden sekd tyomarkkinoiden ja
palkkatyoyhteiskunnan nikokulmista. Osallisuus tulisi ymmartia sekd oman kuntoutuksen
suunnitteluun osallistumisena ettd tyoyhteison ja yhteiskunnan osallisuuteen valtaistu-
misena (Jarvikoski ym. 2009, 22). Osallisuudesta ja palkkatyoyhteiskunnan problemati-
soinnista saataisiin my0s aineksia kuntoutuksen uudelleenkisitteellistimiselle niin, ettd
kuntoutus ndhtiisiin sosiaalisen ja ty6eliméosallisuuden tukemisena ja kuntoutujalla olisi
aitoja valinnanmahdollisuuksia. Samalla tulisi antaa yha vihemman painoarvoa kuntoutuk-
sen nikemiselle ansiotulojen menetyksen kompensaationa tai tiettyjen palvelujen tuotta-
misena. (Lindh & Suikkanen 2011, 131.) Niin kuntoutuksen kehittimistydssi huomioitai-
siin palkkatyoyhteiskunnan murros ja palvelujen tuottamisesta voitaisiin siirtyd enemman
kohti kysyntilihtoisid kuntoutujia ja heidin yhteisddin tukevia palveluja (Mikitalo ym.
2008, 544).

Kuitenkin jo nykyisen kuntoutusjérjestelmin ja sielld jo tyoskentelevien toimijoiden
tyon problematiikka on vaikeaa. Taustalla ovat muun muassa sairauskeskeinen ajattelu ja
moniammatillisen tyon haasteet, jotka voivat estdda kuntoutusprosessin alkamisen. Lisaksi
resurssipula ja tyontekijoiden vaihtuvuus vaikeuttaa pitkikestoisen hoito- ja kuntoutus-
suhteen muodostumista sekd kuntoutuksen kokonaisvaltaisuutta. Kuntoutettavan henki-
16n tyGssd jaksamista sekd kokonaisvaltaista kisitystd elamisestd kuntoutujana on tutkittu
(Mattila-Aalto 2009), mutta tulosten siirtyminen kuntoutuksen kiytintéihin ei ole vakiin-
tunut.

Tieteellisessd keskustelussa kuntoutusta on tarkasteltu yhtailta yksilopainotteisen, sai-
raus- ja lidketiedekeskeisen ajattelutavan ja toisaalta yhteiskuntapainotteisen, ideologis-
poliittisen ajattelutavan mukaan. Kehittimisty6td ja moniammatillisuutta vievit eteenpdin

ainoastaan vastakkainasettelut ylittivda vuorovaikutus. Tama tarkoittaa kuntoutuksen tar-
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kastelua yksilon ja yhteiskunnan vuorovaikutuksessa. (Shakespeare 2006.) Kiytinnossi
timi voisi olla kuuntelemista ja kuulluksi tulemista (Leino 2011, 270). Ammattilaiselle
kuntoutujan syvillinen ja aito kohtaaminen tarkoittaa omakohtaisen avuttomuuden koh-
taamista ja hyviksymistd. Tdma vaatii syvad itsensd tuntemusta, joka mahdollistaa kuu-
lemisen ilman turvautumista omiin tulkintoihin (Peavy 1999). Kuntoutuksen parissa
tyoskentelevien kouluttaminen ja sitd kautta kunkin kuntoutuksen parissa tyoskentelevin
oman ammattitaidon vahvistaminen on keino parantaa kuntoutujien kohtaamista ja mo-
niammatillisen tyon ldhtokohtia. Ammattitaitoa tukeva koulutus auttaisi myos parempaan
tiedonkulkuun yli kuntoutuskentén hallintorajojen.

Tulevaisuudessa tarvittaisiin monitieteistd tutkimusta nuorella idlld vakavasti sairastu-
neiden kuntoutuksen sisillGistid ja sairastuneiden kuntoutuksen tarpeista tyohon padsemi-
sen ja ty0ssd jaksamisen onnistumiseksi. Tyomarkkinoiden epavarmuus ja tyontekijoihin
kohdistuvat joustopaineet vaativat jatkuvaa sopeutumista uusiin tilanteisiin. Tyohon tuke-
vassa kuntoutuksessa tima tarkoittaa henkisen kuntoutuksen merkityksen korostumista.
Pitkiaikaissairas on tydeldimissa ensi sijassa tyontekiji, joka on osallinen samoihin tyo-
elimin ja tyoyhteisdjen haasteisiin kuin kaikki muutkin tyontekijit. Mielekds tyo0 ja siitd
saatu tyydytys ovat yhtilailla pitkdaikaissairaiden kuin muidenkin tyGssi jaksamisen ja
ty6hyvinvoinnin perusta.

Pitkaaikaissairaus heikentdi tyokykya pitkalld aikavililld ja siksi mahdollisimman var-
hain aloitettu kuntoutus takaa parhaiten tyossd jaksamisen. Onnistunut kuntoutus alkaa
kuntoutujan, hoitavan lddkirin ja moniammatillisen tydoryhmin yhteisty6ssa suunnitte-
lemista ldhtokohdista ja tavoitteista, joihin kuntoutuja kokee aidosti voivansa vaikuttaa.
Nuoren vakavasti sairastuneen kuntoutukseen tulisi sisdltyd psykologista tai psykososiaa-
lista tukea sairauden kisittelemiseen, ettd hinelld olisi paremmat mahdollisuudet sairautta
koskevan tiedon vastaanottamisessa ja oman kuntoutuksen suunnittelussa. Jotta kuntoutus
etenisi asianmukaisesti, on tirkeid, ettd kuntoutussuunnitelmaa paivitetidn sdannollisesti
ja huolehditaan tiedonkulusta ammattilaisten vaihtuessa. Ammattilaisten yhteisty6 kun-

toutuksen maksavan tahon kanssa on my6s valttamatonta.
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KUTSU HAASTATTELUTUTKIMUKSEEN

Haluatko osallistua tutkimukseen, jonka kohteena on MS-tautia sairastavien henkildiden tydssa jaksaminen
ja ammatillinen kuntoutus? Tutkimuksen toteuttaa Kuntoutussaatio yhdessa MS-liiton kanssa. Tutkimuksen
tarkoituksena on MS-tautia sairastavien henkildiden ammatillisen kuntoutuksen kehittaminen seka kuntou-
tuksen oikea-aikaisuuden paikantaminen.

Olen Kuntoutussaation projektitutkija ja yhteiskuntatieteiden maisteri. Tyoskentelen Kuntoutussaation ja
MS-liiton yhteistydhankkeessa, jossa tutkin alle 35-vuotiaiden MS-tautia sairastavien koettua tydssa jaksa-
mista ja ammatillista kuntoutumista. Etsin haastateltavakseni koko- tai osa-aikaisesti tyossa kayvia alle
35-vuotiaita MS-tautia sairastavia henkil6itad. Osallistuminen tutkimukseen on tdysin vapaaehtoista, eika
se vaikuta saamiisi etuuksiin tai palveluihin. MS-tautia sairastavien lisdksi haastattelen tyonantajia, joiden
alaisina on MS-tautia sairastavia henkil6ita

Haastattelutilanteeseen on hyva varata aikaa noin kaksi (2) tuntia. Haastattelua ohjaavat ty6elamaa, saira-
utta ja kuntoutumista koskevat teemat. Haastattelu nauhoitetaan ja kirjoitetaan auki tekstiksi, joka toimii
tutkimusaineistona. Tassa vaiheessa tekstista havitetaan kaikki haastateltavaan liittyvat tunnistetiedot.

Haastattelut ovat luottamuksellisia. Projektin julkaisuissa yksittdisia tutkittavia ja heiddan kokemuksiaan
kuvataan anonyymisti, niin ettei heidan henkil6llisyyttansa voida tunnistaa. Hankkeen tutkimussuunnitelma
on hyvaksytty Kuntoutussaation tutkimuseettisessa toimikunnassa.

Annan mielellani lisdtietoja tutkimuksesta. Haastattelupaikan sovin kanssasi otettuasi yhteyttda minuun.

Ystavallisin terveisin

Suvi-Maaria Niemi

Tama kirje on postitettu MS-liiton toimesta liiton jasenille eikd osoitetietoja ole luovutettu liiton ulkopuolelle. MS-
liitossa hankkeen yhteyshenkilona toimii tyollisyyspalvelujen erikoissuunnittelija Marju Toivonen.
Tutkimushankkeesta Kuntoutussaatiossa vastaa tutkimus- ja kehittamispaalikkd Mika Ala-Kauhaluoma
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MS-tautia sairastavien haastatteluja ohjanneet teemat

Koulutus, ammatinvalinta ja niiden taustat
Ty6elamaan kiinnittyminen ja tybura vaiheineen
Sairaus ja tyo

Sairaus ja eldma sairauden kanssa

Tyokyky ja tukiverkosto
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KUTSU PUHELINHAASTATTELUUN

Toimitko esimiehena ja onko Sinulla nyt tai aikaisemmin ollut alaisena MS-tautia sairastava tyontekija?
Haluatko osallistua tutkimukseen, jonka kohteena on MS-tautia sairastavien henkildiden tydssa jaksaminen
ja kuntoutuminen tautia sairastavien, esimiesten ja tyoterveysladkareiden nakokulmasta. Esimiehille
tehtdva haastattelu koskee esimiestyota, kun alaisena on MS-tautia sairastava henkilo.

Tutkimuksen toteuttaa Kuntoutussaatio yhdessa MS-liiton kanssa. Mina tyoskentelen projektissa tutkijana.
Koulutukseltani olen yhteiskuntatieteiden maisteri. Hankkeessa kerdadamastani aineistosta jatkan vaitoskirja-
tutkimusta, jota teen Helsingin yliopistolle yhteiskuntapolitiikan oppiaineeseen.

Haastattelut tehd3dan puhelimitse ja kestavat noin 20-30 minuuttia. Ne nauhoitetaan ja kirjoitetaan auki
tekstiksi, joka toimii tutkimusaineistona. Tassa vaiheessa tekstista havitetdan kaikki haastateltaviin liittyvat
tunnistetiedot. Haastattelu tehdaan Sinulle sopivana aikana. Toivon, ettd olet minuun yhteydessa sahko-
postitse ja ehdotat kolmea (3) Sinulle sopivaa aikaa. Vastaan mahdollisimman pian ja vahvistan haastatte-
luajan.

Haastattelut ovat luottamuksellisia ja hankkeen tutkimussuunnitelma on hyvaksytty Kuntoutussaation tut-
kimuseettisessa toimikunnassa. Tutkimukseen osallistuvat MS-tautia sairastavat henkil6t, tydnantajat seka
tyoterveysladkarit eivat ole todellisessa tydelamassa suhteessa toisiinsa.

Annan mielellani lisatietoja tutkimuksesta.

Ystavallisin terveisin

Suvi-Maaria Niemi

MS-liitossa hankkeen yhteyshenkilona toimii tyollisyyspalvelujen erikoissuunnittelija Marju Toivonen.
Tutkimushankkeesta Kuntoutussaatiossa vastaa Tutkimus- ja kehittamispaallikké Mika Ala-Kauhaluoma.
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Puolistrukturoitu haastattelurunko esimieshaastatteluihin
TAUSTATIEDOT
Kerrotko aluksi yleisesti yrityksestd, jossa toimit ja omasta tehtdvastd/asemasta yrityksessa?

HAASTEET TYONTEKIAN TYOKYVYSSA

Onko tyopaikallasi yhdessa sovittu kaytanndista ja pelisddanndistd, miten tuetaan tydkykya tai tydhyvinvoin-
tia?

Onko yrityksellanne laadittu tyokyvyn tuen malli yhteisty6ssa tyoterveyshuollon kanssa? / Seurataanko
tyopaikallanne suunnitelmallisesti esimerkiksi sairauspoissaoloja?

Mika on mielestasi esimiehen rooli silloin kun tyéntekijalla on tyokyvyn haasteita?

Mika on mielestasi tyoterveyshuollon rooli?

MS-TAUTIA SAIRASTAVALLE TEHDYT JARJESTELYT JA KOKEMUKSET NIISTA

Miten sairaus tuli esiin rekrytointitilanteessa?/ Olitko rekrytoinnissa mukana?

Mita tietoa olisit tarvinnut rekrytointitilanteessa MS-taudista?

Mita tukea ja tietoa tarvitsisit esimiehena tasta sairaudesta?

Oletko keskustellut / jarjestanyt kolmikantaneuvottelun tyéterveyshuollon kanssa koskien MS-tautia sairas-
tavaa alaistasi?

Onko sairauden vuoksi tehty tyojarjestelyja tai muutoksia?Mitd kokemuksia sinulla on naista jarjestelyista —
miten ne ovat mielestasi sujuneet?

Mitka asiat ovat edistaneet onnistuneisiin ratkaisuihin pdasemista?

Oletko tyytyvainen tehtyihin ratkaisuihin, oletko valmis suosittelemaan muille tehtyja ratkaisuja?

Oletko keskustellut alaisesi kanssa rekrytoinnin jalkeen sairauden vaikutuksesta tyontekoon?

Oletko voinut kadyttaa joitain palveluja tai yhteiskunnan tukia tyodjarjestelyihin?

KUNTOUTUS

Mita mielestasi kuntoutus on?

Mika on esimiehen rooli alaisensa kuntoutuksessa?

Onko MS-tautia sairastava alainen osallistunut kuntoutukseen ja oletko keskustellut hdnen kanssaan kun-
toutuksen vaikutuksesta tyohon?

Pitdisikd mielestdsi esimiehen olla mukana kuntoutuksessa? Miten se olisi mahdollista?

TYOYHTEISO
Onko tyoyhteiso tietoinen taman tyontekijan sairaudesta?
Miten tydyhteisd on hyvaksynyt tilanteen, jossa tyontekijalla on jarjestelyja tydon suhteen?

YHTEISTYO TYOPAIKALLA

Miten haluaisit neuvoa tyontekijaa toimimaan tilanteessa, jossa hanellad on erityisjarjestelyja tydon suhteen?
Miten haluaisit neuvoa esimiehia yleisesti toimimaan tilanteessa, jossa jollain alaisella on pitkaaikaissairau-
desta johtuvia erityisjarjestelyja tyon suhteen?

Haluaisitko vield sanoa jotain?
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