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Eriarvoisuus työelämässä ja kuntoutuksessa  – vakavasti 
sairastuneen ja vammaisen henkilön toimijuus 
elämänkulussa

Se oli aika iso identiteettikriisi ja psyykki-
nen prosessi. Mä en pysty kaikkea vaan tän 
sairauden takia. Oli pelottava ajatus, että 
millainen mä sitten oon, jos en pysty. Se oli 
niin kaukana mun minäkuvasta, että mä olen 
sairas, että mulla voi olla sellainen tulevai-
suus, että mä en pysty tekemään työtä ja olen 
vammainen. Olin hankala potilas, vääristelin 
tietoja terveydestäni, koska en pystynyt käsit-
telemään niitä. Mä en koskaan käyttäisi muis-
ta ihmisistä sanaa vammainen. Se on jotenkin 
alentava ja aika lopullinen. 

Tämä on suora lainaus yhden MS-tautiin sairas-
tuneen tutkittavani haastattelusta vuodelta 2012. 
Sitaatti kuvaa sairauden hyväksymisprosessia 
diagnoosia seuraavien vuosien ajalta. Samalla se 
kuvaa sairastumista haastateltavan henkilökoh-
taisena tragediana ja tuo esiin tunteet, joita va-
kava ja yllättävä diagnoosi aiheuttaa. Haastateltu 
puhuu identiteettikriisistä, prosessista ja pelosta. 
Tuossa prosessissa hän joutui paitsi opettelemaan 
elämää sairauden kanssa, mutta erityisesti teke-
mään työtä oman elämän ja minäkuvan hallin-
nan säilyttämiseksi. (1.) Haastateltu pohtii myös 
vammaisuutta ja sen leimaavuutta. 

Väitöskirjassani etsin vastausta kysymykseen, 
millainen toimijuus muodostuu nuorena vakavas-
ti sairastuneelle elämänkulun myötä työelämäs sä 
ja päivittäistä arkea tukevassa kuntoutuksessa. 
Haastattelin tutkimustani varten pitkillä kerron-
nallisilla haastatteluilla (2) 14 nuorena MS-tau-
tiin sairastunutta henkilöä vuonna 2012. Heis-
tä tavoitin vuonna 2018 uusiin haastatteluihin  
10 henkilöä. Näin aineistostani muodostui pit-
kittäisaineisto, jonka rikkaus on tapahtuneen 
muutoksen tai muuttumattomuuden seuraami-
nen tutkittavien elämänkulussa (3,4).

Väitöskirjani teoreettinen viitekehys  rakentuu 
toimijuuden teorialle, joka nojaa Giddensin (5) 
ajatuksiin sekä Senin ja Nussbaumin (6,7) toi-
mintamahdollisuuksien teoriaan, A. J Greimasin 
(8) toimijuuden modaliteetteihin ja niistä Jyrkä-
män (9) johtamaan toimijuuden modaliteettien 
viitekehykseen. Haastattelut analysoin teoriaoh-
jaavalla sisällön analyysilla ja narratiivisella ak-
tanttianalyysilla (8). Tein aineiston perusteella 
kolme osatutkimusta, joista kirjoittamani artik-
kelit ovat väitöskirjani alkuperäisjulkaisut. 

Olen käyttänyt MS-tautia  tutkimuksessani 
esimerkkinä vammauttavasta sairaudesta. MS- 
tauti on vammauttava pitkäaikaissairaus, joka 
usein etenee aaltoilevasti pahenemisvaiheittain 
(10). Tarkoitus ei kuitenkaan ole ollut keskittyä 
sairauden etiologiaan sinänsä. MS-tauti tuo osu-
vasti esiin terveyden, sairauden ja vammaisuuden 
jatkumon (11) sekä kysymykset siitä, kuinka voi-
daan käyttää sanoja terve, sairas tai vammainen. 

Arkisessa kielessä vammaisuus nähdään usein 
kokonaisvaltaisena ihmisen osana. Terveys, pitkä - 
aikaissairaudet ja vammaisuus tulisi kuitenkin 
nähdä jatkumona elämänkulussa, jossa  erilaiset 
sairauden vaiheet, mahdollisesti useamman sai-
rauden tai vamman yhteisvaikutukset sekä koko-
naisvaltainen hyvinvointi vaihtelevat. (11.) Ter - 
veys ei ole vain sairauden puuttumista, vaan 
kokonaisvaltaista hyvinvointia ilman sosiaalista 
eriarvoisuutta (12.)

Suomen kielen sana vammaisuus on usein 
negatiivisesti latautunut, vaikea ja leimaava. Sitä 
on kritisoitu vammoihin ja rajoitteisiin keskitty-
misestä. (13,14.) Englanninkielinen disability-kä-
site on laajempi ja viittaa vammaisiin henkilöihin 
suhteessa ympäröivään yhteiskuntaan (15,16). 
Samoin kansainvälisessä yhteiskuntatieteellisessä 
vammaistutkimuksessa on keskitytty tasa-arvon, 
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täysivaltaisen kansalaisuuden ja osallisuuden 
edistämiseen, ei rajoitteisiin (17). Myös yhdisty-
neiden kansakuntien vammaisten oikeuksien so-
pimuksessa vammaisuuteen suhtaudutaan yhä 
vahvemmin ihmisoikeuskysymyksenä ja sopimus 
korostaa vammaisten henkilöiden itsemäärää-
misoikeutta (18). 

Tutkimukseni aikana minulta on muutamaan 
kertaan kysytty omaa suhdettani vakavaan sai-
rastumiseen, vammaisuuteen ja erityisesti myös 
MS-tautiin. Minä en itse, eikä kukaan läheisis-
tänikään sairasta MS-tautia. Kun vuonna 2012 
aloin tehdä haastatteluja MS-tautia sairastaville 
henkilöille olin autuaan tietämätön monista sai-
rauden piirteistä. Miksi kuitenkin olen ollut niin 
kiinnostunut pitkäaikaissairauksista ja vammai-
suudesta, että olen halunnut tehdä väitöskirjan 
aihepiiristä. Kiinnostuksella on pitkät juuret. 
Olen itse ollut lapsena vakavassa liikenneonnet-
tomuudessa, jossa vammautuminen oli lähellä. 
Lisäksi luonteeni on ohjannut minua tilanteisiin, 
joissa olen ollut pitkäaikaissairaan tai vammai-
sen henkilön rinnalla kuuntelijana. Nämä koke-
mukset ovat saaneet minua pohtimaan vammai-
suuden rajoja ja merkityksiä. 

Sain tutkimusta tehdessäni kuulla kummaste-
lua, että joku vielä tutkii kuntoutusta. Kuntou-
tuksen järjestäminen on kuitenkin yhteiskunnal-
lemme iso kuluerä. Suomen kuntoutuskulut 
vuonna 2015 olivat yhteensä lähes kaksi miljar-
dia euroa (19). Kuntoutuksen tarpeellisuutta ja 
tärkeyttä kuitenkin kyseenalaistetaan, koska 
kuntoutuksen tuloksellisuutta on usein vaikea 
osoittaa, eikä kuntoutujat itsekään aina ole tyy-
tyväisiä saamiinsa palveluihin. Kuntoutukseen 
kohdistettu kritiikki paljastaa kuntoutuksen liit-
tämisen vahvasti lääkinnälliseen kuntoutukseen 
ja sosiaali- ja terveyspalveluihin sekä pitkään 
yritettyyn sosiaali- ja terveydenhuollon uudis-
tukseen ja tiukkeneviin taloudellisiin puitteisiin. 
Tällöin kuntoutuksen moninaisuutta ja laaja- 
alaisuutta ei ymmärretä, eikä kuntoutuksen yh-
teiskunnallisia vaikutuksia ajatella laajasti. 

Lähtökohtaisesti olin tutkimuksessani kiin-
nostunut vakavasti sairastuneiden ja vammautu-
neiden kuntoutuksesta työssä jaksamisen tuek-
si. Siksi kaikki haastattelemani henkilöt olivat 
vuonna 2012 työelämässä. Pitkiä kerronnallisia 
haastatteluja uudestaan ja uudestaan lukiessani 
ymmärsin, että haastatelluille elämä oli kokonai-
suus, jossa sairaus, työ ja kuntoutus saivat eri 

hetkinä erilaisen merkityksen, eikä suhde niihin 
pysynyt samanlaisena. (20,21.)

Suhde työelämään ja sairaudesta  kertomiseen 
työantajalle muuttuivat paitsi sairauden pakotta-
mana myös työnantajaa kohtaan koetun luotta-
muksen mukaan, mikä tuli esiin sekä vuoden 
2012 että 2018 haastatteluissa. Vuoden 2012 
haastatteluissa diagnoosi oli monelle tuore ja 
moni pohti voiko tai uskaltaako kertoa diagnoo-
sistaan työnantajalle. Oli useita haastateltuja, 
jotka pyrkivät salaamaan sairautensa kaikin kei-
noin työpaikalla. Osa haastatelluista puolestaan 
pyrki sulkemaan sairauden ajatuksistaan tai hy-
vän kuntonsa vuoksi ei kokenut sen vaikuttavan 
työn tekemiseen. (20,21.)

Tutkimukseni mukaan työssä jaksamista tu-
ki parhaiten työnantajien ja työyhteisön antama 
tuki, työnkuvan muutokset sairastumistilantees-
sa ja mahdollisuus osa-aikatyöhön sekä asian-
mukainen hoito ja kuntoutus. Näiden keinojen 
avulla osa haastatelluista oli saanut levollisem-
man suhteen työssä käyntiin ja työpaikalla ole-
miseen tiedostaen oman vakavan sairautensa 
vuonna 2018. Haastatelluissa oli kuitenkin myös 
henkilöitä, jotka olivat vuonna 2018 työelämän 
ulkopuolella ja toimijuus oli muuttunut omasta 
arjesta selviytyväksi. (20,21.)

Vuoden 2012 haastatteluissa toistui tutkitta-
vieni kokemus yksin jäämisestä vakavan sairaus-
diagnoosin kanssa. Heiltä puuttui sosiaali- ja 
terveyspalvelujen ammattilaisen pitkäkestoinen 
tuki sekä riittävä tietous eri kuntoutusmuodoista 
ja lakisääteisestä kuntoutussuunnitelmasta. Tä-
män kokemuksen taustalla olivat vaihtuvat lää-
kärit. Näin haastatelluilla oli huonommat mah-
dollisuudet toteuttaa itsemääräämisoikeuttaan ja 
ajaa omaa asiaansa sosiaali- ja terveyspalveluis-
sa. (21–23.)

Pian diagnoosin jälkeen haastateltujeni toimi-
juutta hallitsivat usein voimakkaat tunteet ja sai-
rauden käsittelyn keskeneräisyys. Tämän taustal-
la oli vaikeus ottaa vastaan vakavaa diagnoosia. 
Nämä kokemukset ohjasivat osan haastatelluista 
kieltämään tai torjumaan tiedon sairaudestaan. 
Tämä tuli esiin erityisesti vuoden 2012 haastat-
teluissa, mutta saattoi olla selviytymiskeino yhä 
vuonna 2018. (21.)

Haastateltavani hakivat apua pian  diagnoosin 
jälkeen sairauden aiheuttamaan psyykkiseen kuor - 
mitukseen usein perusterveydenhuollosta ja työ-
terveyshuollosta, vaikka diagnoosi oli tehty eri-



413

koissairaanhoidossa. Haastatteluissani toistui su - 
ru siitä, ettei heitä tuettu ja autettu tarpeeksi pit-
käkestoisen psyykkisen tuen piiriin heti diagnoo-
sin jälkeen, ja vain yksittäinen haastateltu kertoi 
saaneensa ohjauksen ja tuen ensitiedon yhteydes-
sä hakea Kelan kustantamaan kuntoutuspsyko-
terapiaan. Osa niistä haastatelluista, joilla oli 
pidempi aika diagnoosin saamisesta, olivat ehti-
neet ottaa selvää oikeuksistaan. He saattoivat 
tietää esimerkiksi oikeutensa kuntoutussuunni-
telmaan, mutta kokivat, etteivät hyvän kuntonsa 
vuoksi sitä saaneet. (21–23.)

Vuonna 2018 haastatellut käsittelivät sairas-
tumistaan ajan kuluessa asiapitoisemmin, mutta 
molempien vuosien haastatteluissa toistui hoidon 
ja kuntoutuksen erillisyys, kuntoutuksen suunnit-
telemattomuus sekä pettymys  lääkäreiden vaih - 
tumiseen. Suurin osa haastatelluista löysi diag-
noosiaan seuraavien vuosien aikana lyhyem pään 
tai pidempikestoiseen kuntoutukseen, mutta pää - 
asiassa heidän kuntoutustaan leimasi irrallisuus 
ja suunnittelemattomuus. (21,23.)

Vuoden 2018 haastatteluissa erityisesti ne, 
joilla oli diagnoosista eniten aikaa, pystyivät 
erottamaan erilaisia sairauden käsittelyn ja hy-
väksymisen vaiheita, eivätkä nämä vaiheet eden - 
neet suoraviivaisesti. Haastateltavistani iso osa 
oli ohjautunut liiton järjestämille erilaisille kun-
toutusjaksoille ja vertaisryhmiin. Muutama haas - 
tateltava oli saanut Kelan tai työeläkekassan 
kautta korvauksen pidempikestoiseen kuntouk-
seen kotipaikkakunnallaan, mutta joukossa oli 
myös haastateltuja, jotka olivat kokonaan kun-
toutuksen ja pitkäkestoisen hoitosuhteen ulko-
puolella tai ainoastaan perusterveydenhuollon 
varassa ilman tietoa hänen asioitaan hoitavasta 
ammattilaisesta. Ne haastatellut, jotka olivat 
osallistuneet kuntoutukseen, olivat pääsääntöi-
sesti tyytyväisiä, ja kokivat kuntoutuksen itsel-
leen erittäin tärkeäksi. (21–23.)

Kun seurasi muutosta vuoden 2012 ja vuoden 
2018 haastattelujen välillä, parhaiten sairau den, 
kuntoutuksen ja uudenlaisen elämän opettelussa 
selvisivät ne haastatellut, joilla ei ollut MS-tau-
din lisäksi muita sairauksia ja joilla oli korkea 
koulutustaso ja pysyvät läheissuhteet.  Korkea 
koulutustaso antoi paremmat mahdollisuu det it-
semääräämisoikeuden toteuttamiseen sosiaali- ja 
terveyspalveluissa sekä paremman tilanteen neu-
votella työpaikalla. Läheissuhteiden pysyvyys 
antoi turvaa sairauden käsittelyyn. (21.)

Heikoin tilanne oli niillä, joilla oli useampia 
pitkäaikaissairauksia, masennusta, katkeavia ih-
missuhteita sekä taloudellisia tai emotionaalisia 
pakkoja, eikä työnantajan tukea. Nämä tekijät 
vähensivät mahdollisuuksia itsemääräämisoikeu-
teen kuntoutuksen suunnittelussa ja neuvottelu-
mahdollisuuksia työpaikalla. Huonoimmassa ti - 
lanteessa kuntoutusta tarvitseva jäi kuntoutuk-
sen ulkopuolelle, kun ei tiedostanut kuntoutuk-
sen tarvettaan, ei pystynyt sitä käsittelemään tai 
ei itse jaksanut olla aktiivinen, eikä rinnalla ollut 
pitkäkestoista lääkärisuhdetta tai suhdetta muu-
hun kuntoutuksen ammattilaiseen. Tämä syvensi 
kierrettä masennukseen ja sairauden kieltämi-
seen. (21,23.)

Haastateltujeni kuntoutusprosessin  eteenpäin 
menemistä esti paitsi tiedon ja myös luottamuk-
sen puute. Haastatelluilla henkilöillä ja heidän 
läheisillään oli kuntoutukseen tai  kuntoutujana 
olemiseen liitettyjä ennakkokäsityksiä, jotka saat- 
toivat osaltaan estää tai lykätä  kuntoutuksen 
aloittamista. Toisaalta kaikki  haastattelemani 
henkilöt eivät aina tunnistaneet kuntoutusta kun - 
toutukseksi, eritysesti myös sen ammatillista ja 
sosiaalista luonnetta. Nämä tekijät siis estivät 
haastateltujen itsemääräämisoikeuden toteutta-
mista ja osallistumista oman kuntoutuksen suun-
nitteluun. (21,23.)

Kuntoutujana olevien henkilöiden eriarvoi-
suuden pohja on kuntoutuksen ammattilaisten 
asiantuntijuuden ja työn puuttuminen heidän 
so siaali- ja terveyspalvelujen asiakkuudesta. Ter - 
veydenhuollon sosiaalityön vahvistaminen ja ole - 
massa olevan ammattitaidon ja työn selkeämpi 
esiin tuominen on yksi mahdollisuus parantaa 
vakavasti sairastuneiden ja vammautuneiden hen - 
kilöiden itsemääräämisoikeutta ja yhdenvertai-
suutta. Samoin kuntoutustietouden lisääminen 
auttaa parempaan kuntoutukseen ohjautumiseen. 
(21) Työssä jaksamista tukevassa  kuntoutuksessa 
pidän tärkeänä yhä vahvempaa yhteis työtä työ-
terveyden, erikoissairaanhoidon ja perustervey-
den huollon välillä. 

Kun sosiaali- ja terveysalan kentällä on eri-
laisia palveluntuottajia ja -tarjoajia, ohjaustyön 
merkitys ja vastuu sen toteuttamisesta korostuu. 
Samoin asiakkaan ja ammattilaisten kohtaami-
sissa tapahtuva vuorovaikutus on yhä ratkaise-
vammassa asemassa, kun vastuuta palveluihin 
ohjautumisesta ja valitsemisesta on sosiaali- ja 
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terveyspalveluissa siirretty yhä enemmän asiak-
kaille itselleen. 

Kuntoutus ei myöskään koske vain yksilöä, 
vaan hänen työ- ja asuinympäristöään ja läheis-
suhteitaan. Vakavasti sairastunut tai vammau-
tunut henkilö jatkaa arkeaan suhteessa niihin 
ihmisiin, jotka ovat olleet hänen arjessaan läsnä 
ennen sairautta tai vammaa. Siksi kuntoutuksen 
sosiaalisen luonteen ymmärtäminen on tärkeää, 
ja pitkäkestoiset suhteet kuntoutujan ja työnte-
kijöiden välillä ovat kuntoutuksen onnistumi-
seksi ehdottoman tärkeitä. Kun kuntoutus ym-
märretään kuntoutujan suhteessa toisiin ihmisiin 
kuntoutuksen hyvät käytännöt ja niiden toteu-
tuminen suhteutuvat ihmisten hyvinvointiin ja 
kansantalouteen laajemmin. (21,24.)

Korona-kriisi on tuonut räikeästikin esiin yh-
teiskunnassamme olevaa terveydellistä eriarvoi-
suutta. Julkisuuteen on noussut kysymyksiä siitä, 
ketkä pääsevät koronatesteihin ja millä aikatau-
lulla. Myös ikääntyneiden hoidon resursseista ja 
turvallisuudesta on kirjoitettu paljon. Ikäänty-
neiden rinnalla pitkäaikaissairaat ja vammaiset 
henkilöt ovat olleet korona-ajan merkittävin 
riskiryhmä. Heidän tilanteestaan on kirjoitettu 
valtamedioissa vähemmän, vaikka heistä iso osa 
on mukana työelämässä ja heidän aktiivisuuten-
sa yhteiskunnassa on tulevaisuudessa entistä tär - 
keämpi. Ennen pandemiaa Marinin hallitus oli 
asettanut tavoitteekseen 75 prosentin työllisyys-
asteen tasapainottamaan julkista taloutta. Yhte-
nä rakenteellisena toimena työllisyysasteen nos - 
tamiseksi työministeriö oli asettanut osatyöky-
kyisten ja vammaisten henkilöiden paremman 
työllistämisen. (25.) Koska osatyökykyiset ja vam - 
maiset henkilöt ovat entistä haavoittuvammassa 
asemassa nyt pandemian aikana, on heidän työs-
sä pysymisensä, sosiaali- ja terveyspalvelujensa 
sekä kuntoutuksensa turvaaminen nyt entistä 
tärkeämpää. 

Yhteiskunnassamme on hyväksytty enene-
vässä määrin uusliberaalia ajattelutapaa yksilön 
omasta vastuusta omasta elämästään. Tätä ajat-
telua on kohdistettu negatiivisesti erityisesti vä-
himmäisturvan varassa eläviin, joilla usein on jo-
kin pitkäaikaissairaus tai vamma. Keskustelussa 
törmäävät erilaiset ajattelutavat siitä nähdäänkö 
sairaus, vammaisuus, työttömyys ja köyhyys yh-
teiskunnan rakenteellisina ongelmina, yksilön 
omana epäonnena vai kenties vastuuttomuutena. 

Sillä, miten ei-vammaiset henkilöt puheellaan ra-
kentavat vammaisuutta, on suuri merkitys vam-
maisuuden määrittelyssä. 1,9  miljoonalla suoma - 
laisella on jokin pitkäaikaissairaus tai vamma. 
(26.) Heidän määränsä kasvaa väestön ikäänty-
misen takia. Pitkäaikaissairauksia ja vammai-
suutta ei siksi tulisi käsitellä marginaalisena ky-
symyksenä. 

Viime sijassa kysymys on siitä, mihin suun-
taan haluamme hyvinvointivaltiotamme kehittää 
ja minkälaisen osan haluamme ihmisille, jotka 
ovat kohdanneet riskin oman terveyden menet-
tämisestä. Vahva valtio ei ole vain taakka ja hi-
daste, joka ohjaa yksilöt tavoittelemaan omia oi-
keuksiaan. Vahva valtio voi yhä olla tasa-arvon 
ja oikeudenmukaisuuden turvaajana, jota kan-
salaiset myös ylläpitävät. Siksi terveyden, hyvin-
voinnin ja työllisyyden turvaaminen jokaiselle on 
hyvinvointivaltion tehtävä tulevaisuudessakin. 
Myös henkilöille, joilla on jokin pitkäaikaissai-
raus tai vamma. 
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