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Lecltio praecursoria

Eriarvoisuus tydelamassa ja kuntoutuksessa — vakavasti
sairastuneen ja vammaisen henkilon toimijuus

elamankulussa

Se oli aika iso identiteettikriisi ja psyykki-
nen prosessi. Md en pysty kaikkea vaan tin
sairauden takia. Oli pelottava ajatus, ettd
millainen md sitten oon, jos en pysty. Se oli
niin kaukana mun mindikuvasta, ettd md olen
sairas, ettd mulla voi olla sellainen tulevai-
suus, ettd md en pysty tekemddn tyotd ja olen
vammainen. Olin hankala potilas, vidristelin
tietoja terveydestini, koska en pystynyt kdsit-
telemddn niitd. Md en koskaan kayttdisi muis-
ta ihmisistd sanaa vammainen. Se on jotenkin
alentava ja aika lopullinen.

Tdma on suora lainaus yhden MS-tautiin sairas-
tuneen tutkittavani haastattelusta vuodelta 2012.
Sitaatti kuvaa sairauden hyviksymisprosessia
diagnoosia seuraavien vuosien ajalta. Samalla se
kuvaa sairastumista haastateltavan henkilokoh-
taisena tragediana ja tuo esiin tunteet, joita va-
kava ja yllattiva diagnoosi aiheuttaa. Haastateltu
puhuu identiteettikriisistd, prosessista ja pelosta.
Tuossa prosessissa hin joutui paitsi opettelemaan
elimid sairauden kanssa, mutta erityisesti teke-
miin tyotd oman elimin ja minikuvan hallin-
nan sdilyttimiseksi. (1.) Haastateltu pohtii myos
vammaisuutta ja sen leimaavuutta.
Viitoskirjassani etsin vastausta kysymykseen,
millainen toimijuus muodostuu nuorena vakavas-
ti sairastuneelle elimankulun myota tydelamassa
ja pdivittdistd arkea tukevassa kuntoutuksessa.
Haastattelin tutkimustani varten pitkilld kerron-
nallisilla haastatteluilla (2) 14 nuorena MS-tau-
Heis-
td tavoitin vuonna 2018 uusiin haastatteluihin

tiin sairastunutta henkiléd vuonna 2012.

10 henkilod. Niin aineistostani muodostui pit-
kittdisaineisto, jonka rikkaus on tapahtuneen
muutoksen tai muuttumattomuuden seuraami-
nen tutkittavien elimankulussa (3,4).

Viitoskirjani teoreettinen viitekehys rakentuu
toimijuuden teorialle, joka nojaa Giddensin (5)
ajatuksiin sekd Senin ja Nussbaumin (6,7) toi-
mintamahdollisuuksien teoriaan, A. J Greimasin
(8) toimijuuden modaliteetteihin ja niistd Jyrka-
man (9) johtamaan toimijuuden modaliteettien
viitekehykseen. Haastattelut analysoin teoriaoh-
jaavalla sisillon analyysilla ja narratiivisella ak-
tanttianalyysilla (8). Tein aineiston perusteella
kolme osatutkimusta, joista kirjoittamani artik-
kelit ovat viitoskirjani alkuperdisjulkaisut.

Olen kayttinyt MS-tautia tutkimuksessani
esimerkkind vammauttavasta sairaudesta. MS-
tauti on vammauttava pitkiaikaissairaus, joka
usein etenee aaltoilevasti pahenemisvaiheittain
(10). Tarkoitus ei kuitenkaan ole ollut keskittyi
sairauden etiologiaan sindnsd. MS-tauti tuo osu-
vasti esiin terveyden, sairauden ja vammaisuuden
jatkumon (11) sekd kysymykset siitd, kuinka voi-
daan kidyttda sanoja terve, sairas tai vammainen.

Arkisessa kielessd vammaisuus nihddan usein
kokonaisvaltaisena ihmisen osana. Terveys, pitka-
aikaissairaudet ja vammaisuus tulisi kuitenkin
nihdi jatkumona eliminkulussa, jossa erilaiset
sairauden vaiheet, mahdollisesti useamman sai-
rauden tai vamman yhteisvaikutukset sekd koko-
.) Ter-
veys el ole vain sairauden puuttumista, vaan

naisvaltainen hyvinvointi vaihtelevat. (11

kokonaisvaltaista hyvinvointia ilman sosiaalista
eriarvoisuutta (12.)

Suomen kielen sana vammaisuus on usein
negatiivisesti latautunut, vaikea ja leimaava. Sitd
on kritisoitu vammoihin ja rajoitteisiin keskitty-
misesti. (13,14.) Englanninkielinen disability-ka-
site on laajempi ja viittaa vammaisiin henkil6ihin
suhteessa ympdaroivdaan yhteiskuntaan (15,16).
Samoin kansainvilisessd yhteiskuntatieteellisessd
vammaistutkimuksessa on keskitytty tasa-arvon,
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taysivaltaisen kansalaisuuden ja osallisuuden
edistimiseen, ei rajoitteisiin (17). My6s yhdisty-
neiden kansakuntien vammaisten oikeuksien so-
pimuksessa vammaisuuteen suhtaudutaan yha
vahvemmin ihmisoikeuskysymykseni ja sopimus
korostaa vammaisten henkiloiden itsemairaa-
misoikeutta (18).

Tutkimukseni aikana minulta on muutamaan
kertaan kysytty omaa suhdettani vakavaan sai-
rastumiseen, vammaisuuteen ja erityisesti myos
MS-tautiin. Mini en itse, eikid kukaan liheisis-
tanikddn sairasta MS-tautia. Kun vuonna 2012
aloin tehdi haastatteluja MS-tautia sairastaville
henkil6ille olin autuaan tietimiton monista sai-
rauden piirteistd. Miksi kuitenkin olen ollut niin
kiinnostunut pitkdaikaissairauksista ja vammai-
suudesta, ettd olen halunnut tehdi vaitoskirjan
aihepiiristd. Kiinnostuksella on pitkdt juuret.
Olen itse ollut lapsena vakavassa liikenneonnet-
tomuudessa, jossa vammautuminen oli lihella.
Lisdksi luonteeni on ohjannut minua tilanteisiin,
joissa olen ollut pitkdaikaissairaan tai vammai-
sen henkilén rinnalla kuuntelijana. Nama koke-
mukset ovat saaneet minua pohtimaan vammai-
suuden rajoja ja merkityksia.

Sain tutkimusta tehdessini kuulla kummaste-
lua, ettd joku vield tutkii kuntoutusta. Kuntou-
tuksen jdrjestiminen on kuitenkin yhteiskunnal-
lemme iso kuluerd. Suomen kuntoutuskulut
vuonna 2015 olivat yhteensi ldhes kaksi miljar-
dia euroa (19). Kuntoutuksen tarpeellisuutta ja
tarkeyttd kuitenkin kyseenalaistetaan, koska
kuntoutuksen tuloksellisuutta on usein vaikea
osoittaa, eikd kuntoutujat itsekddn aina ole tyy-
tyvdisid saamiinsa palveluihin. Kuntoutukseen
kohdistettu kritiikki paljastaa kuntoutuksen liit-
tamisen vahvasti lddkinnalliseen kuntoutukseen
ja sosiaali- ja terveyspalveluihin sekd pitkdin
yritettyyn sosiaali- ja terveydenhuollon uudis-
tukseen ja tiukkeneviin taloudellisiin puitteisiin.
Talloin kuntoutuksen moninaisuutta ja laaja-
alaisuutta ei ymmarretd, eikd kuntoutuksen yh-
teiskunnallisia vaikutuksia ajatella laajasti.

Lihtokohtaisesti olin tutkimuksessani kiin-
nostunut vakavasti sairastuneiden ja vammautu-
neiden kuntoutuksesta tydssd jaksamisen tuek-
si. Siksi kaikki haastattelemani henkil6t olivat
vuonna 2012 tyoelimaissi. Pitkid kerronnallisia
haastatteluja uudestaan ja uudestaan lukiessani
ymmirsin, ettd haastatelluille elimi oli kokonai-
suus, jossa sairaus, ty0 ja kuntoutus saivat eri
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hetkini erilaisen merkityksen, eikd suhde niihin
pysynyt samanlaisena. (20,21.)

Suhde tyoelimiin ja sairaudesta kertomiseen
tybantajalle muuttuivat paitsi sairauden pakotta-
mana my0s tyonantajaa kohtaan koetun luotta-
muksen mukaan, miki tuli esiin sekd vuoden
2012 ettd 2018 haastatteluissa. Vuoden 2012
haastatteluissa diagnoosi oli monelle tuore ja
moni pohti voiko tai uskaltaako kertoa diagnoo-
sistaan tyonantajalle. Oli useita haastateltuja,
jotka pyrkivit salaamaan sairautensa kaikin kei-
noin tyopaikalla. Osa haastatelluista puolestaan
pyrki sulkemaan sairauden ajatuksistaan tai hy-
van kuntonsa vuoksi ei kokenut sen vaikuttavan
tyon tekemiseen. (20,21.)

Tutkimukseni mukaan tyossd jaksamista tu-
ki parhaiten tyonantajien ja tyoyhteison antama
tuki, tyonkuvan muutokset sairastumistilantees-
sa ja mahdollisuus osa-aikatyohon sekd asian-
mukainen hoito ja kuntoutus. Niiden keinojen
avulla osa haastatelluista oli saanut levollisem-
man suhteen tyossd kdyntiin ja tyopaikalla ole-
miseen tiedostaen oman vakavan sairautensa
vuonna 2018. Haastatelluissa oli kuitenkin myos
henkil6itd, jotka olivat vuonna 2018 tyoelimin
ulkopuolella ja toimijuus oli muuttunut omasta
arjesta selviytyvaksi. (20,21.)

Vuoden 2012 haastatteluissa toistui tutkitta-
vieni kokemus yksin jadmisestd vakavan sairaus-
diagnoosin kanssa. Heiltd puuttui sosiaali- ja
terveyspalvelujen ammattilaisen pitkikestoinen
tuki sekad riittava tietous eri kuntoutusmuodoista
ja lakisiditeisestd kuntoutussuunnitelmasta. Ti-
min kokemuksen taustalla olivat vaihtuvat ldi-
karit. Ndin haastatelluilla oli huonommat mah-
dollisuudet toteuttaa itsemdardamisoikeuttaan ja
ajaa omaa asiaansa sosiaali- ja terveyspalveluis-
sa. (21-23.)

Pian diagnoosin jilkeen haastateltujeni toimi-
juutta hallitsivat usein voimakkaat tunteet ja sai-
rauden kisittelyn keskeneriisyys. Tdmain taustal-
la oli vaikeus ottaa vastaan vakavaa diagnoosia.
Nimi kokemukset ohjasivat osan haastatelluista
kieltimddn tai torjumaan tiedon sairaudestaan.
Tamai tuli esiin erityisesti vuoden 2012 haastat-
teluissa, mutta saattoi olla selviytymiskeino yha
vuonna 2018. (21.)

Haastateltavani hakivat apua pian diagnoosin
jdlkeen sairauden aiheuttamaan psyykkiseen kuor-
mitukseen usein perusterveydenhuollosta ja ty6-
terveyshuollosta, vaikka diagnoosi oli tehty eri-



koissairaanhoidossa. Haastatteluissani toistui su-
ru siitd, ettei heitd tuettu ja autettu tarpeeksi pit-
kikestoisen psyykkisen tuen piiriin heti diagnoo-
sin jilkeen, ja vain yksittdinen haastateltu kertoi
saaneensa ohjauksen ja tuen ensitiedon yhteydes-
sd hakea Kelan kustantamaan kuntoutuspsyko-
terapiaan. Osa niistd haastatelluista, joilla oli
pidempi aika diagnoosin saamisesta, olivat ehti-
neet ottaa selvdd oikeuksistaan. He saattoivat
tietdd esimerkiksi oikeutensa kuntoutussuunni-
telmaan, mutta kokivat, etteivit hyvin kuntonsa
vuoksi sitd saaneet. (21-23.)

Vuonna 2018 haastatellut kasittelivit sairas-
tumistaan ajan kuluessa asiapitoisemmin, mutta
molempien vuosien haastatteluissa toistui hoidon
ja kuntoutuksen erillisyys, kuntoutuksen suunnit-
telemattomuus sekd pettymys lidkireiden vaih-
tumiseen. Suurin osa haastatelluista 16ysi diag-
noosiaan seuraavien vuosien aikana lyhyempiin
tai pidempikestoiseen kuntoutukseen, mutta paa-
asiassa heidin kuntoutustaan leimasi irrallisuus
ja suunnittelemattomuus. (21,23.)

Vuoden 2018 haastatteluissa erityisesti ne,
joilla oli diagnoosista eniten aikaa, pystyivit
erottamaan erilaisia sairauden kisittelyn ja hy-
viksymisen vaiheita, eivitki nimi vaiheet eden-
neet suoraviivaisesti. Haastateltavistani iso osa
oli ohjautunut liiton jirjestimille erilaisille kun-
toutusjaksoille ja vertaisryhmiin. Muutama haas-
tateltava oli saanut Kelan tai tyoelikekassan
kautta korvauksen pidempikestoiseen kuntouk-
seen kotipaikkakunnallaan, mutta joukossa oli
myos haastateltuja, jotka olivat kokonaan kun-
toutuksen ja pitkdkestoisen hoitosuhteen ulko-
puolella tai ainoastaan perusterveydenhuollon
varassa ilman tietoa hinen asioitaan hoitavasta
ammattilaisesta. Ne haastatellut, jotka olivat
osallistuneet kuntoutukseen, olivat pddsidntoi-
sesti tyytyviisid, ja kokivat kuntoutuksen itsel-
leen erittiin tirkeaksi. (21-23.)

Kun seurasi muutosta vuoden 2012 ja vuoden
2018 haastattelujen vililld, parhaiten sairauden,
kuntoutuksen ja uudenlaisen elimin opettelussa
selvisivit ne haastatellut, joilla ei ollut MS-tau-
din lisdksi muita sairauksia ja joilla oli korkea
koulutustaso ja pysyvit liheissuhteet. Korkea
koulutustaso antoi paremmat mahdollisuudet it-
semadriaimisoikeuden toteuttamiseen sosiaali- ja
terveyspalveluissa sekd paremman tilanteen neu-
votella tyopaikalla. Liheissuhteiden pysyvyys
antoi turvaa sairauden kisittelyyn. (21.)

Heikoin tilanne oli niilld, joilla oli useampia
pitkdaikaissairauksia, masennusta, katkeavia ih-
missuhteita sekd taloudellisia tai emotionaalisia
pakkoja, eikd tyonantajan tukea. Niama tekijit
vihensivat mahdollisuuksia itsemddridmisoikeu-
teen kuntoutuksen suunnittelussa ja neuvottelu-
mahdollisuuksia tyopaikalla. Huonoimmassa ti-
lanteessa kuntoutusta tarvitseva jdi kuntoutuk-
sen ulkopuolelle, kun ei tiedostanut kuntoutuk-
sen tarvettaan, ei pystynyt sitd kdsittelemdin tai
ei itse jaksanut olla aktiivinen, eiki rinnalla ollut
pitkikestoista ladkirisuhdetta tai suhdetta muu-
hun kuntoutuksen ammattilaiseen. Tima syvensi
kierrettd masennukseen ja sairauden kieltimi-
seen. (21,23.)

Haastateltujeni kuntoutusprosessin eteenpdin
menemistd esti paitsi tiedon ja my6s luottamuk-
sen puute. Haastatelluilla henkil6illd ja heiddn
laheisillaan oli kuntoutukseen tai kuntoutujana
olemiseen liitettyjd ennakkokasityksii, jotka saat-
toivat osaltaan estdd tai lykdtd kuntoutuksen
aloittamista. Toisaalta kaikki haastattelemani
henkil6t eivit aina tunnistaneet kuntoutusta kun-
toutukseksi, eritysesti myos sen ammatillista ja
sosiaalista luonnetta. Nama tekijdt siis estivit
haastateltujen itsemddrdamisoikeuden toteutta-
mista ja osallistumista oman kuntoutuksen suun-
nitteluun. (21,23.)

Kuntoutujana olevien henkiléiden eriarvoi-
suuden pohja on kuntoutuksen ammattilaisten
asiantuntijuuden ja tyon puuttuminen heidin
sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkuudesta. Ter-
veydenhuollon sosiaalityén vahvistaminen ja ole-
massa olevan ammattitaidon ja tyon selkeimpi
esiin tuominen on yksi mahdollisuus parantaa
vakavasti sairastuneiden ja vammautuneiden hen-
kiloiden itsemairaimisoikeutta ja yhdenvertai-
suutta. Samoin kuntoutustietouden lisdiminen
auttaa parempaan kuntoutukseen ohjautumiseen.
(21) Tyossd jaksamista tukevassa kuntoutuksessa
piddn tirkeind yhd vahvempaa yhteistyotd tyo-
terveyden, erikoissairaanhoidon ja perustervey-
denhuollon vililla.

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

Kuntoutus ei myoskddn koske vain yksilod,
vaan hidnen tyo- ja asuinympdristoddn ja laheis-
suhteitaan. Vakavasti sairastunut tai vammau-
tunut henkil6 jatkaa arkeaan suhteessa niihin
ihmisiin, jotka ovat olleet hinen arjessaan lisni
ennen sairautta tai vammaa. Siksi kuntoutuksen
sosiaalisen luonteen ymmairtiminen on tirkedi,
ja pitkdkestoiset suhteet kuntoutujan ja tyonte-
kijoiden wvililli ovat kuntoutuksen onnistumi-
seksi ehdottoman tirkeitd. Kun kuntoutus ym-
mirretdin kuntoutujan suhteessa toisiin ihmisiin
kuntoutuksen hyvit kdytinnot ja niiden toteu-
tuminen suhteutuvat ihmisten hyvinvointiin ja
kansantalouteen laajemmin. (21,24.)

Korona-kriisi on tuonut riikeastikin esiin yh-
teiskunnassamme olevaa terveydellistid eriarvoi-
suutta. Julkisuuteen on noussut kysymyksia siiti,
ketka pdasevit koronatesteihin ja milld aikatau-
lulla. My6s ikddntyneiden hoidon resursseista ja
turvallisuudesta on kirjoitettu paljon. Ikdinty-
neiden rinnalla pitkiaikaissairaat ja vammaiset
henkil6t ovat olleet korona-ajan merkittdvin
riskiryhmi. Heiddn tilanteestaan on kirjoitettu
valtamedioissa vihemmin, vaikka heisti iso osa
on mukana tydelimaissi ja heidin aktiivisuuten-
sa yhteiskunnassa on tulevaisuudessa entista tar-
kedmpi. Ennen pandemiaa Marinin hallitus oli
asettanut tavoitteekseen 75 prosentin tyollisyys-
asteen tasapainottamaan julkista taloutta. Yhte-
ni rakenteellisena toimena tyollisyysasteen nos-
tamiseksi tyoministerié oli asettanut osatyoky-
kyisten ja vammaisten henkildiden paremman
tyollistimisen. (25.) Koska osatyokykyiset ja vam-
maiset henkilot ovat entistd haavoittuvammassa
asemassa nyt pandemian aikana, on heidin tyos-
sd pysymisensd, sosiaali- ja terveyspalvelujensa
sekd kuntoutuksensa turvaaminen nyt entistd
tarkedmpaa.

Yhteiskunnassamme on hyviksytty enene-
vissd madrin uusliberaalia ajattelutapaa yksilon
omasta vastuusta omasta elimastdan. Tatd ajat-
telua on kohdistettu negatiivisesti erityisesti va-
himmaisturvan varassa eldviin, joilla usein on jo-
kin pitkdaikaissairaus tai vamma. Keskustelussa
tormddvit erilaiset ajattelutavat siitd nahdianko
sairaus, vammaisuus, tyottomyys ja koyhyys yh-
teiskunnan rakenteellisina ongelmina, yksilon
omana epdonnena vai kenties vastuuttomuutena.
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Silld, miten ei-vammaiset henkilot puheellaan ra-
kentavat vammaisuutta, on suuri merkitys vam-
maisuuden maarittelyssd. 1,9 miljoonalla suoma-
laisella on jokin pitkdaikaissairaus tai vamma.
(26.) Heiddn mairansi kasvaa videston ikaianty-
misen takia. Pitkdaikaissairauksia ja vammai-
suutta ei siksi tulisi kasitelld marginaalisena ky-
symyksena.

Viime sijassa kysymys on siitd, mihin suun-
taan haluamme hyvinvointivaltiotamme kehittad
ja minkilaisen osan haluamme ihmisille, jotka
ovat kohdanneet riskin oman terveyden menet-
timisestd. Vahva valtio ei ole vain taakka ja hi-
daste, joka ohjaa yksilot tavoittelemaan omia oi-
keuksiaan. Vahva valtio voi yhi olla tasa-arvon
ja oikeudenmukaisuuden turvaajana, jota kan-
salaiset myos ylldpitavit. Siksi terveyden, hyvin-
voinnin ja tyollisyyden turvaaminen jokaiselle on
hyvinvointivaltion tehtivi tulevaisuudessakin.
Myés henkiloille, joilla on jokin pitkdaikaissai-
raus tal vamma.
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Yhteiskuntatieteiden maisteri Suvi-Maaria Tepora-
Niemen viitoskirja Eriarvoisuus tydelimissd ja
kuntoutuksessa — vakavasti sairastuneen ja vam-
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