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Nuorena MS-tautiin sairastuneen toimijuus
tyoelamassa ja kuntoutuksessa

Abstrakti Taman pitkittaistutkimuksen kohteena on nuorena MS-tautiin sairastuneiden

toimijuus ty6elamadssa. Tutkimusta varten on haastateltu samoja MS-tautiin
sairastuneita nuoria aikuisia vuosina 2012 ja 2018. Kysyn, millainen toimijuus haas-
tatelluilla on suhteessa tychon ja sitd tukevaan kuntoutukseen vuosina 2012 ja
2018. Lisdksi kysyn, miten toimijuus muuttui kuuden vuoden aikana. Haastatteluja
on analysoitu teoriaohjaavalla sisallénanalyysilla tukeutuen Amartya Senin ja
Martha Nussbaumin toimintavalmiuksien teoriaan seka Jyrki Jyrkdman toimijuu-
den modaliteetteihin. Samojen haastateltujen seuraaminen mahdollisti toimijuu-
den muutoksen kuvaamisen. Tutkittavien toimijuus suhteessa tydohon oli avoin-
ta, tavoitteellista, levollista tai selviytyvda. Toimijuus muuttui sairauden edetessa.
Hoito ja kuntoutus yllapitivat toiminta- ja tyokykya, vaikka sairaus eteni ja tyopai-
kalla tapahtui muutoksia. Hyvaksyva tyoyhteiso ja esimiestyo suojelivat MS-tautiin
sairastuneiden toimijuutta ja vahvistivat heitd oman seka yhteisdnsa hyvinvoinnin
edistdjind. Paineinen tydilmapiiri johti MS-tautia sairastavat vaikenemaan sairau-

Johdanto

Juha Sipilan hallitus nosti erdaksi hallituskau-
tensa keskeisista sosiaalipoliittisista tavoitteis-
ta tyollisyysasteen nostamisen. Hallitusohjel-
massa tyossdkdynnin nahtiin parhaiten tuke-
van yksilon osallisuutta ja ehkaisevan syrjay-
tymistd (Valtioneuvosto 2015, 15). Kuitenkin
vammaisten henkiléiden tydelaman ulkopuo-
lisuus on selvasti muuta vdestdd yleisempaa,
vaikka heilld on tyohalua ja -kykya (Ekholm
& Teittinen 2014; Linnakangas ym. 2006).
Samaan aikaan tydmarkkinoilla vaeston nopea
ikddntyminen luo paineita tyévoiman riittavyy-
den takaamiselle, ja tyoikaisilta vaaditaan entis-
ta pidempia tyouria (Bockerman & Maczulskij
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destaan ja etsimdan toista tydpaikkaa.

2017). Vammaisten henkildiden tyokyky voi
vaihdella elamiantilanteen mukaan, mutta he
eivat ole karkeasti jaettavissa tyokykyisiin ja
-kyvyttomiin (Ekholm & Teittinen 2014, 9, 11;
Toivanen ym. 2012, 9). Tarkastelen artikkelissa-
ni MS-tautiin sairastuneiden toimintavalmiuk-
sia ja toimijuutta ty6elamassa ja sitd tukevas-
sa kuntoutuksessa. Tutkimusaineistonani ovat
samojen MS-tautiin sairastuneiden henkiléiden
haastattelut vuosilta 2012 ja 2018, mikd mah-
dollistaa haastateltujen toimijuudessa ja sai-
raudessa tapahtuvien muutosten seuraamisen.
Tutkimustulokseni ovat sairastuneiden koke-
mustietoa, joten sitd voi soveltaa myds muiden
pitkaaikaissairaiden tai vammaisten henkil6i-
den tilanteeseen.
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MS-tauti on eteneva ja vammauttava, usein
tyokyvyttomyyteen johtava neuroimmunolo-
ginen sairaus, joka ilmenee tavallisesti 20-40
vuoden idssa. Taudin eteneminen on yksilollis-
td ja vaikeasti ennustettavaa. Vuosien kuluessa
oireet muuttuvat usein vaikeammiksi. (Krokki
2016.) Koska MS-taudin eteneminen on usein
hidasta, se tuo hyvin esiin pitkaaikaissairau-
den, vammaisuuden, ty6elaman ja kuntoutuk-
sen yhteyden. MS-tautiin sairastutaan tyypil-
lisesti niind vuosina, jotka ovat tydeldmas-
sd oman paikan vakiinnuttamisen kannalta
kriittisia (Julian ym. 2008). Tall6in yksiloiden
tyOuria maarittavat usein eripituiset ja epa-
varmat tydsuhteet, opiskelu sekd ty6eldaman
ulkopuolisuuden kaudet. Sairastuminen tyo-
eldman kannalta kriittisind vuosina lisaa syr-
jaytymisriskid, kun tyo sindnsa ja erityisesti
palkkatyo ovat sdilyttdneet asemansa toimin-
nallisuuden ja yhteiskuntaan kuulumisen tar-
keimpina tekijoina (Lindh 2013, 46).

MS-tautiin sairastuneiden kuntoutus on
tutkitusti kannattavinta taudin alkuvaihees-
sa, jolloin taudin oireet ovat lievia ja tydssa
jaksamista sekd pysymistd voidaan parhaiten
tukea (Halonen ym. 2012). Sen sijaan taudin
edetessa ja tydeldman ulkopuolelle jadtiessa
sosiaaliturvan ja palvelujen tarve on aiempaa
suurempi, minkd seurauksena kansantalou-
delliset kustannukset kasvavat. Lisdksi tut-
kimusten perusteella kuntoutukseen osallis-
tuvat pysyvat tyoelamassa muita pidempaan.
(Ruutiainen ym. 2016.) Suomessa asuvista
16-44-vuotiaista henkil6istad oli tyokyvytto-
myyseldkkeelld vuoden 2016 lopussa kaik-
kiaan 45 166 henkiloa. Naiden henkildiden tyo-
kyvyttomyyselakkeen toiseksi yleisin syy oli-
vat hermoston sairaudet, ja heidin joukossaan
suurin ryhma MS-tautia sairastavat, joita oli
716 henkilo6a. (Eldketurvakeskus 2017, 105.)

Ymmarrian tutkimuksessani vammaisuu-
den sen sosiaalisen mallin mukaisesti rajalli-
sina tai puuttuvina mahdollisuuksina osallis-
tua tasa-arvoisesti yhteiskuntaan ja elamaan
(Oliver 1996, 30-33; Burchardt 2004, 736).
Tutkimukseni tuo esiin kasitteiden pitkd-
aikaissairas, vammainen ja kuntoutuja moni-
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naisuutta, prosessimaisuutta ja leimaavuutta.
Suurin osa haastatelluistani oli tdysin tai osin
tyokykyisid ja motivoituneita tyon tekemiseen.
Samalla he olivat pitkaaikaissairaita, jotka tie-
dostivat sairautensa todennékoisesti vahenta-
van heidadn tyokykyadn ja muuttavan heidan
toimijuuttaan tulevaisuudessa. MS-taudin
luonteen mukaisesti joidenkin haastattelemie-
ni kunto oli muuttunut tarkastelemani kuuden
vuoden aikana paljon ja osan kunto oli pysynyt
hyvin samanlaisena. Haastattelemistani hen-
kiloistd suurin osa ei mieltanyt itseddn vam-
maisiksi tai kuntoutujiksi.

Artikkelini osallistuu keskusteluun vam-
maisten ja osatyokykyisten henkildiden tyos-
sakdynnista sekd tydssdkaynnin ja kuntoutuk-
sen yhteydesta. Nditd teemoja ovat Suomessa
tutkineet aikaisemmin muiden muassa Linna-
kangas kumppaneineen (2006), Lindh (2013)
sekd Ekholm (2009). Australialaisia MS-tautia
sairastavia tyoelamassa ovat tutkineet seuran-
tatutkimuksessaan Simons kumppaneineen
(2010), ja MS-tautia sairastavien tydssakayn-
tid ja tyottomyytta ovat tutkineet Julian kolle-
goineen (2008). Suomalaisten pitkdaikaissai-
raiden ja vammaisten henkildiden tydssakayn-
tid koskevaa ajantasaista ja tieteellista tutki-
musta tarvitaan lisda. Tdhdn tarpeeseen ar-
tikkelini on yksi vastaus ja keskustelunavaus.
Artikkelissa esittelen ensin teoreettisen viite-
kehyksen, jonka jdlkeen kuvaan tutkimuksen
toteutuksen ja tulokset. Lopuksi pohdin tyon-
antajan ja kuntoutuksen yhteistyon seka nuo-
rena vakavasti sairastuneiden ty6eldméaosalli-
suuden haasteita.

Toimijuus ja toimintavalmiudet
teoreettisena viitekehyksena

Tydelamdn ndkokulmasta kuntoutuksen tar-
koituksena on tukea yksiloiden tyduraa sen eri
vaiheissa. Kuntoutuminen on valtaistavan pa-
radigman mukaisesti vuorovaikutusprosessi,
jossa on mukana kuntoutujan tyopaikka, ha-
nen laheisensa sekd kuntoutuksen ammattilai-
set. Kuntoutuja itse on puolestaan aktiivinen,
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Taulukko 1. Toimijuuden modaliteetit (Jyrkama 2008, 195)

Toimijuuden modaliteetit

kykeneminen fyysiset ja psyykkiset kyvyt
osaaminen
haluaminen
taytyminen
voiminen

tunteminen

tiedot, taidot ja eldamén varrella opitut pysyvat ominaisuudet

motivaatio, tahto, paamarat, tavoitteet

fyysiset, sosiaaliset, normatiiviset, moraaliset esteet, pakot ja rajoitukset

tilanteiden ja rakenteiden avaamat mahdollisuudet ja vaihtoehdot

ihmisen ominaisuus arvioida, arvottaa, kokea ja liittda tunteita kohtaamiinsa asioihin

oman kuntoutuksensa suunnitteluun osallistu-
va toimija. (Jarvikoski ym. 2015, 18.) Artikkeli-
ni analyysissa kasittelen haastateltujeni toimi-
juutta tyoelamassa ja kuntoutuksessa. Hyodyn-
nan Jyrki Jyrkdmén (2008) teoreettismetodo-
logista viitekehystd toimijuuden modaliteeteis-
ta seka taloustieteiliji Amartya Senin (1995,
1999, 2009) ja filosofi Martha Nussbaumin
(2006, 2011) toimintavalmiuksien teoriaa
(capability approach).
[kdantymistutkimuksessa kaytetyn toimi-
juuden periaatteen mukaan yksilot rakentavat
elamankulkuaan valinnoillaan ja toimillaan
historiansa ja yhteiskunnallisten olosuhtei-
den rajoissa suhteessa toisiin ihmisiin. (Giele
& Elder 1998; Jyrkama 2008, 192.) Etenevaa
pitkdaikaissairautta sairastavan nuoren aikui-
sen toimijuus voi muuttua kuten ikdantyneelld
henkilolla. Toisaalta nuorella aikuisella on va-
hemman elettyd elaméaa takana, han elaa suh-
teessa toisiin tydssakayviin ikdisiinsg, ja sai-
rauden aiheuttamat muutokset tulevat tyon ja
perhe-elaman kannalta intensiiviseen aikaan.
Nuoren aikuisen toimijuuteen kohdistuukin
erilaisia odotuksia kuin ikddntyneen henki-
16n toimijuuteen. Eletty eldma, sosiaalinen ja
kulttuurinen tausta, ikd ja tydeldman raken-
teet ovat ulkoisia reunaehtoja toimijuudelle,
jossa pitkaaikaissairaus on ei-toivottu ja enna-
koimaton lisatekija. (Jyrkdma 2008, 193-194.)
Ulkoisten reunaehtojen lisdksi yksilon si-
sdiset voimavarat ovat merkittiva osa toi-
mijuutta. Jyrkdman (2008) kehittdma toimi-
juuden teoreettismetodologinen viitekehys
kuvaa toimijuuden osa-alueiden rakentu-
mista kuuden muuttuvan ja toisiinsa vaikut-
tavan modaliteetin avulla suhteessa tilantei-
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siin ja ymparistoon, jossa yksilo kulloinkin
toimii. Modaliteettien avulla voi kuvata koko-
naistoimijuuden muuttumista, kun eteneva
pitkdaikaissairaus muuttaa toimintakykya.
Modaliteetit on kuvattu taulukossa 1.

Vastaavia aineksia toimijuuden ulkoisten
ja sisdisten tekijoiden tarkasteluun on Senin
ja Nussbaumin toimintavalmiuksien teoriassa.
Teoriaa on kehitetty 1970-luvun lopulta al-
kaen alun perin kritiikiksi Rawlsin (1988) oi-
keudenmukaisuusteorialle (Sen 1995), jossa
keskitytdan resurssien maaraan ja taloudel-
liseen hyotyyn. Toimintavalmiuksien teorian
ydin on suhteellinen eldmanlaatu seka yksilon
mahdollisuudet valita vapaasti ja muuttaa re-
surssit omia arvopadmaaria tukeviksi toimin-
tavalmiuksiksi (Nussbaum 2011, 18). Sen ja
Nussbaum painottavat teoriassa asioita eri ta-
voin, ja teoria on kehittynyt tieteellisten kes-
kustelujen mukana (Nussbaum 2011, 17-18).
Capability approach onkin aikaisemmin suo-
mennettu myo6s toimintamahdollisuuksiksi
(Hirvilammi 2015) ja toimintakykyteoriaksi
(Saari 2011).

Toimintavalmiuksien teoria on laajempi
kuin tydeldman ja kuntoutuksen viitekehys,
mutta se auttaa tydeldman ja kuntoutuksen
vuorovaikutuksen tarkastelussa. Teorian kes-
keiset kdsitteet ovat toimintavalmiudet (capa-
bilities) eli tosiasialliset mahdollisuudet ja va-
paudet tavoittaa erilaisia yksilon arvostamia
toimintoja (functions), jotka puolestaan ovat
erilaisia yksilon valinnan seurauksena tavoit-
tamia asioita ja elinolosuhteita. (Sen 1993,
30-31.) Nussbaum (2006; 2011, 21) erottaa
toisistaan henkildn sisdiset toimintavalmiu-
det, kuten kyvykkyyden ja toiminnan ulkoi-
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set ehdot kuten olosuhteet ja resurssit toimia.
Institutionaalisten rakenteiden kuten kuntou-
tuksen tehtdvana on huolehtia siitd, ettd ihmi-
set pystyvat hyddyntdmaan tarjottuja resurs-
seja, sekd kannustaa toimijoita kdyttdmaan
toimintavalmiuksiaan (Nussbaum 2006, 218,
306-310). Sen (1999, 2009) painottaa teorias-
sa valinnanvapautta. Kun elamassa on aitoja
valinnanmahdollisuuksia, elaminen perustuu
ihmisen vapaudelle valita oman hyvinvointin-
sa kannalta erilaisia asioita. Ndin ihminen on
aktiivinen oman seka yhteisénsa hyvinvoinnin
edistdja eika passiivinen etujen vastaanottaja.
(Sen 2009, 228-230; 1999, xii-xiii.)
Toimijuus (agency) on kuitenkin laajem-
paa kuin yksiléon toimintavalmiuksien toteu-
tuminen ja toimintojen tavoittaminen tai gid-
densildinen tai archerilainen tiedostava ja
reflektoiva toiminta yhteiskunnan rakenteissa
(Tepora-Niemi 2018, 310-311; Archer 2003,
130) Samoin toimijuus on enemman kuin ih-
misen ominaisuutena pidetty toimintakyky,
joka pilkkoo toiminnan osiin (Jyrkdma 2007,
196-199). Toimijuus- ja osallisuuskeskuste-
lussa keskiossa on yksilon, yhteison ja yhteis-
kunnan vélinen suhde, joka huomioi yksilon
eldamankulun, elamantilanteen kokonaisval-
taisuuden, kokemuksellisuuden seka harjoi-
tetun politiikan (Mantyneva & Hiilamo 2018,
19; Jyrkdma 2008). Talloin toimijuus voi olla
myos pientd (Honkasalo 2013), ja toiminta ar-
kisia rutiineja, sietdmista ja odottamista.

Tutkimusasetelma, -aineisto ja -metodi

Taman tutkimuksen tarkoitus on tuoda esiin
nuorena MS-tautiin sairastuneen kokemus tyo-
elamasta aikana, jolloin hén sairastui vakavaan
ja vammauttavaan pitkaaikaissairauteen, seka
se, miten tilanne Kkehittyi kuuden seuraavan
vuoden aikana. Ensimmainen tutkimuskysy-
mykseni on, millainen toimijuus haastatelluilla
on suhteessa tyohon ja sita tukevaan kuntou-
tukseen vuosina 2012 ja 2018. Toinen tutki-
muskysymykseni on, miten toimijuus muuttui
kuuden vuoden aikana.
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Vuonna 2012 haastattelin Kuntoutussaation
ja MS-liiton projektissa neljaatoista MS-tautiin
sairastunutta tydeldmassd olevaa henkilo4,
joista kolme oli miehia ja yksitoista naisia.
He olivat haastatteluhetkellda 26-33-vuotiai-
ta ja saaneet diagnoosin 19-29-vuotiaina.
Diagnoosin saamisesta oli kulunut yhdesta yh-
teentoista vuotta ennen haastatteluja. Vuonna
2018 tavoitin haastatteluun heista kymmenen
henkild4, joista kolme oli miehié ja seitseman
naisia. Vuonna 2018 he olivat 32-39-vuotiai-
ta, ja diagnoosin saamisesta oli kulunut seitse-
masta seitsemddntoista vuotta. Neljaa vuon-
na 2012 haastatelluista haastattelukutsut ei-
vat tavoittaneet, tai he eivat halunneet antaa
haastattelua.

Vuonna 2012 haastatellut valikoituivat
vastaamalla MS-liiton Avain-lehdessa julkais-
tuun hakuilmoitukseen tai MS-liiton jase-
nistolleen lahettimaan haastattelukutsuun.
Haastateltujen yhteystiedot tuhottiin vuon-
na 2012. Kevattalvella 2018 Neuroliiton kaut-
ta postitettiin kahteen kertaan haastattelu-
kutsu samalle rekisteriotannalle, jolle haas-
tattelukutsut olivat ldhteneet vuonna 2012.
Lisédksi haastattelukutsu laitettiin Neuroliiton
Facebook-sivuille. Vuonna 2012 haastatelluis-
ta henkil6ista tavoitin ndin seitseman. Lisaksi
jaljitin itse kolme henkil6d muistamieni haas-
tateltujen tydpaikkojen verkkosivujen seka
LinkedIn-palvelun avulla. Varmistuttuani
tyontekijoiden henkil6llisyydesta kysyin heil-
tad sahkopostitse, olivatko he osallistuneet
vuonna 2012 tutkimukseen ja saako heille 1a-
hettdd uuden haastattelukutsun. Kaikki vas-
tasivat osallistuvansa mielellddan uudestaan,
minka jalkeen ldhetin haastattelukutsun.
Taulukoissa 2 ja 3 on tiedot haastateltujen
koulutuksesta ja tyotilanteesta. Vuoden 2012
aineistosta on Kkirjoitettu tieteellinen artik-
keli “"MS-tautiin sairastuneen toimijuus so-
siaali- ja terveyspalveluissa’, joka on julkaistu
Sosiaaliladketieteellisen aikakauslehden nu-
merossa 4/2018.

Vuonna 2012 kaikki haastatellut olivat
haastattelukutsun mukaisesti tyoelamassa.
Vuoteen 2018 mennessa tilanne oli kymme-
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Taulukko 2. Tiedot haastateltujen koulutuksesta

2012
n=14

2018
n=10

akateeminen loppututkinto
ammattikorkeakoulututkinto

toisen asteen ammatillinen tutkinto
yliopisto- tai ammattikorkeakouluopiskelija

w w w un
w w

Taulukko 3. Tiedot haastateltujen tyotilanteesta

2012
n=14

2018
n=10

tdysiaikainen tyo 13
vakinainen 11
maaraaikainen 1
itsendinen ammatinharjoittaja 1
osa-aikainen tyo 1
vakinainen -
maardaikainen 1

tyoeldman ulkopuolella -

nen tavoitetun kohdalla muuttunut paljon.
Moni haastateltu oli omasta tahdosta luopu-
nut vakituisesta tydsuhteesta vaihtaessaan
madradaikaiseen tyosuhteeseen. He pitivat sita
oman urakehityksensa tai alan vaihtamisen
kannalta hyvdnd, mutta haastateltujen jou-
kossa oli myo0s vakituisen tyosuhteensa vas-
ten omaa tahtoaan menettaneita.

Osa-aikaista tyota tekevista haastatelluis-
ta jotkut saivat osatyokyvyttomyyselaketta ja
jotkut eivat. Vuonna 2018 yksi haastatelluista
oli kouluttautunut uudelle alalle, ja kolme hen-
kiléa oli hankkinut kouluttautumalla uuden
ammattipatevyyden omalla alallaan. Vuonna
2018 jotkut haastatellut saivat osakuntoutus-
tukea, osatyokyvyttomyyseldketta tai sairaus-
paivdrahaa. Tydelaméan ulkopuolisuuden syy
saattoi johtua myos perhesyista.

Tutkimuksen kulku ja tutkimuksen
eettisyys

Kuntoutussaation eettinen toimikunta oli hy-
vaksynyt tutkimussuunnitelman projektille,
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jossa tein haastattelut vuonna 2012 (Kylma &
Juvakka 2014). Jatkoin vaitoskirjatutkimusta
vanhan tutkimussuunnitelmani pohjalta. Sa-
mojen tutkittavien haastatteleminen johti tut-
kimukseni laadulliseksi pitkittaistutkimuksek-
si ja tutkimusasetelmani retrospektiiviseksi,
jolloin kiinnostukseni kohdistuu toimijuuden
uudelleen jasentymiseen haastateltavieni ta-
rinoissa (Nikander 2014, 243; Neale 2012).
Suhteessa haastateltaviin noudatin vuonna
2018 samoja eettisia periaatteita kuin vuonna
2012. Vuosien 2012 ja 2018 haastatteluja oh-
jasi pddosin sama elamankulkuun perustuva
teemahaastattelurunko, jonka teemoja olivat
tyoeldmd, sairaus, kuntoutus ja tulevaisuuden-
suunnitelmat. Vuoden 2018 haastattelurunkoa
muokkasin huomioimaan elamassé ja toiminta-
kyvyssa tapahtuneet muutokset vuosien 2012
ja 2018 valilla.

Haastattelut kestivat ajallisesti reilusta
tunnista kolmeen tuntiin vuonna 2012 ja va-
jaasta tunnista vajaaseen kahteen tuntiin
vuonna 2018. Ne danitettiin ja litteroitiin sa-
nasta sanaan. Vuonna 2012 litteroitua aineis-
toa kertyi 393 A4-arkkia ja 185 arkkia vuon-
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na 2018. Litteraatiot anonymisoitiin huolel-
lisesti, jolloin erisnimet ja paikannimet muu-
tettiin (Kuula & Tiitinen 2010, 452). Haas-
tatteludanitteet on tuhottu litteroinnin jal-
keen molempina vuosina 2012 ja 2018. Kun-
toutussaatiossa oli sovittu, ettd sain pitaa vuo-
den 2012 litteraatiot vaitdskirjatutkimusta
varten.

Haastattelutilanteet oli suunniteltu haas-
tateltavia kunnioittaviksi ja kiireettomiksi
(Kylma & Juvakka 2014, 137-141, 149). Ennen
haastatteluja kdvin kunkin haastateltavan
kanssa lapi tutkimuksen tarkoituksen kun-
toutuksen kehittdmiseksi sekd pitkdaikaissai-
raiden ja vammaisten henkil6iden tyoelaman
tasa-arvon edistamiseksi. Jo vuonna 2012 ker-
roin, ettd aineistosta on tarkoitus tehda myos
vaitostutkimus. Tama oli mainittu myos haas-
tattelukutsussa.

Teemahaastattelujani ohjasi ajatus elaman-
kulusta, jonka ajatuksellisesti liitin toimijuu-
teen Jyrkdman (2008) elamankulkuun poh-
jautuvan toimijuuden modaliteettien teo-
reettismetodologisen viitekehyksen avulla
(Ruusuvuoriym. 2010, 29). Kirjoitin teoreetti-
sen viitekehyksen tukeutuen toimijuuden mo-
daliteeteihin (Jyrkdma 2008) ja toimintaval-
miuksien teoriaan (Nussbaum & Sen 1993) ja
muodostin teorian avulla tutkimuskysymyk-
seni. Analyysimetodiksini valikoitui teoria-
ohjaava sisallonanalyysi (Tuomi & Sarajarvi
2013, 99, 117-120), koska tavoitteenani on
kuvata tyon ja kuntoutuksen vélista vuoro-
vaikutusta seka haastateltavieni toimijuutta
tarkasteluvuosina. Suojellakseni haastatelta-
vieni anonymiteettia en analyysissani kuvaa
yksittdisten haastateltujen tyourien kehitysta,
mutta samalla rajaan pitkittaistutkimukseen
kuuluvaa muutoksen kuvausta yksilon valin-
noista toiminnassaan (Nikander 2014, 245).
Analyysiin sisdllyttdmieni sitaattien sisalla
kayttamani merkki - - tarkoittaa, ettd teks-
tistd on poistettu sanoja haastateltavien ano-
nymiteetin suojelemiseksi.

Luin aineistoani lukuisia kertoja lapi keskit-
tyen haastateltujen toimijuuteen ty6eldamassa
seka toimijuuden taustalla oleviin toimintaval-
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miuksiin ja -mahdollisuuksiin. Analyysissani
muodostin aineistosta teorian avulla nelja
luokkaa kuvaamaan haastateltujen suhdetta
tyohon ja kuntoutukseen. Luokittelua varten
taulukoin systemaattisesti jokaisen haastatel-
lun sairauden keston ja oireet, suhteen omaan
sairauteen, tyohon ja kuntoutukseen, saadun
kuntoutuksen, esimies- ja tyoyhteisosuhteet,
selviytymiskeinot sekd unelmat, tavoitteet ja
uhat. Rajasin tdman artikkelin keskittymaan
haasteltujen tydeldmaan ja sitd tukevaan kun-
toutukseen (Ruusuvuori ym. 2010, 18-21).

Toimintavalmiudet ja tydeldmdn
mahdollisuudet osana MS-tautia
sairastavien toimijuutta

Analyysissani erittelin aineistoa hyodyntaen
Nussbaumin (2006) ajatusta sisdisista toimin-
tavalmiuksista ja toiminnan ulkoisista ehdoista.
Sisdisiksi toimintavalmiuksiksi tulkitsen haas-
tateltujen kuvaukset omasta toiminnastaan
ja heiddn mainitsemansa syyt toiminnalleen.
Systemaattisen taulukoinnin avulla luokittelin
sisdisiad toimintavalmiuksia kuvaavat toimijuu-
den tyypit, avoin, tavoitteellinen, levollinen ja
selviytyvd, kuvaamaan haastateltujen toimijuu-
den luonnetta suhteessa tyohon. Naita luokkia
erittelin edelleen Jyrkdman (2008) toimijuu-
den modaliteettien avulla. Ulkoisia toiminnan
ehtoja kuvaa puolestaan haastateltujen tyo-
paikkojen ilmapiiri haastateltujen kokemana
(Nussbaum 2011, 21-23). Naitd ulkoisia toi-
minnan ehtoja kuvaamaan luokittelin esimies-
tyota ja tyoilmapiiria kuvaavat luokat hyvéksy-
vd ja paineinen ilmapiiri.

Haastateltujen kokemukset kuntoutuk-
sesta kuvaavat seka sisdisid toimintavalmiuk-
sia ettd ulkoisia toiminnan ehtoja (Nussbaum
2011, 21-23). Sisaiset toimintavalmiudet tuli-
vat esiin haastateltujen suhteesta omaan sai-
rauteensa, pyrkimyksista saada kuntoutusta
seka osaamisesta etsia kuntoutusta koskevaa
tietoa (Jyrkama 2008). Kuntoutusjarjestelman
moninaisuuden ja sairastuneiden itsensa kun-
toutukseen kohdistamien kéasitysten takia eri-
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tyisesti ulkoiset toiminnan ehdot olivat mer-
kittavia. Ne tulivat esiin haastateltujen saa-
masta kuntoutustiedosta, ja sen avaamista
mahdollisuuksista osallistua kuntoutukseen.

Avoin toimijuus

"Urallisesti - - el oo tavoitteita - - vdlilld on
henkisesti rankempaa, mut fyysisesti nyt vield
pystyy tekemdicin paljon” (2012)

“tydstd luopuminen - - tuntuis kaukaiselta,
kauheelta ja absurdilta ajatukselta” (2012)

Néin kertoivat haastatellut, joiden toimijuus
suhteessa tyohon oli avointa. He suhtautuivat
tulevaisuuteensa tydeldamdassa luottavaisesti.
Heilla oli kokemus aidoista valinnanmahdolli-
suuksista tyoelamassa, ja he kokivat tydelaman
rakenteiden tukevan heiddn toimintavalmiuk-
siaan (Sen 2009 228-230; Nussbaum 2011, 21;
Trani ym. 2011, 145). Sairaus ei ollut konkreti-
soitunut heidan tyokykyaan rajoittavaksi, mut-
ta se oli tunnetasolla merkittava tekija heidan
toimijuudessaan. Heiddn osaamisensa ty6ssa
oli kehittyvas, eikd heiddn toimijuudellaan
ollut nakyvia esteitd, pakkoja tai rajoituksia.
Kuitenkin he tiedostivat, ettd myohemmin sai-
raus voi rajata toimijuutta. Haluaminen ja omat
pyrkimykset eivat olleet heiddn toimijuudes-
saan keskeisia suhteessa uralla edistymiseen,
mutta kaikilla oli selva halu pysya tyoelamassa.
(Jyrkama 2008.)

Nama haastatellut olivat kertoneet sairau-
destaan tyopaikalla. Se oli suurimmalle osal-
le ollut vélttamatonta diagnoosin jalkeisten
voimakkaiden tunteiden takia. Heiddn toimi-
juuttaan suhteessa kuntoutukseen hallitsi-
vat sairauden hyvaksymisprosessiin kuuluvat
tunteet (Jyrkdama 2008). He eivat kieltaneet
sairauttaan, ja suurin osa oli hakeutunut MS-
liiton sopeutumisvalmennukseen, vertaisryh-
miin tai psykologisen avun piiriin. He kokivat
tyoyhteisonsa ilmapiirin hyvdksyvdksi, ja esi-
miesten tukevan heita:
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"kehityskeskustelu - — haluisin mennd kuntou-

tus- tai sopeutusvalmennuskurssille liittyen
tdhdn MS-tautiin - - pomo rohkaisi - - kan-
nattaa mennd vield tdmmdsessd varhaisessa
vaiheessa” (2012)

Kukaan heista ei kuitenkaan tuonut esiin halua
tai tarvetta pitkakestoiseen kuntoutukseen,
koska se ei oman hyvan kunnon ja tyokyvyn
vuoksi tuntunut viela tarpeelliselta. Suhde kun-
toutukseen ei ollut muuttunut vuoteen 2018
mennessa niilld henkil6illa, jotka tavoitin uu-
delleen. Hyvan kuntonsa vuoksi he eivat koke-
neet siihen tarvetta, mutta suhtautuivat kun-
toutukseen mydnteisesti.

Vuoden 2018 haastattelujen perusteella en
luokitellut kenenkédan toimijuutta avoimeksi
suhteessa tyohon. Avointa toimijuutta haas-
tatelluilla oli siis vain vuonna 2012, jolloin
heidan MS-diagnoosin saamisesta oli kulunut
korkeintaan kaksi vuotta, ja ladkityksen aloit-
tamisen jalkeen sairauden oireet olivat olleet
poissa. Kun haluaminen, osaaminen ja tunte-
minen (Jyrkdma 2008) suhteessa omaan ela-
maan ja sairauteen muuttuivat, muuttui myos
toimijuus suhteessa tyohon kuuden vuoden
aikana tavoitteelliseksi tai levolliseksi.

Tavoitteellinen toimijuus

"Olin sairastanut - - puolitoist vuotta, kun
hain tdn viran - - voin esimerkiksi esimie-
helleni sanoa,- - jos tuun téihin, niin odotan
tdtd tyénkuvastani ja sinulta esimiehend-
ni, tdlldistd tukea tarvin — — olin - - selked,
ettd mitd haluan ja mitd tarvin - - pelkdsin
vdhdn, vaikka tieddn, ettd hdnelld ei ole oi-
keutta diskriminoida minua sairauden takia
- — hdn otti mut téihin ja olen pdrjdnnyt tosi
hyvin” (2012)

Ndin kuvaa tydhaastatteluaan osaamisistaan
ja haluistaan tietoinen haastateltu (Jyrkdma
2008). Henkilot, joiden toimijuus suhteessa
tyohon oli tavoitteellista, suhtautuivat tyohon-
sd padmadratietoisesti pyrkien kohti omia unel-
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miaan. He olivat tietoisia toimintavalmiuksis-
taan ja osasivat niiden avulla hy6dyntaa tyoela-
man ja koulutuksensa resursseja (Nussbaum
2006 218,306-310, Jyrkama 2008). Sairaus ja
sen tuomat rajoitukset sekd nuoren aikuisen
toimijuudelle asetettujen odotusten ristiriita
oli heille Kkriisi, joka rikkoi paamaéaaratietoiset
urasuunnitelmat. He joutuivat kohtaamaan aja-
tuksen, etti sairaus saattaisi vieda heidan toi-
mintavalmiutensa ja -mahdollisuutensa omien
kykyjen ja osaamisen hyddyntidmiseen (Sen
2009, 233; Jyrkama 2008):

"Olin 25, tuntui, ettd eldmdn pitdisi olla edes-
sd, ei takana - - kannattaako mun koulut-
taa itseeni, kannattaako mun hakee kunnon
duunia, jos md joudun jonnekin varhaiseldk-
keelle” (2012)

Tavoitteellinen toimijuus kuitenkin myos suo-
jeli haastateltuja jumiutumasta sairauden ja
tyOelaman ristiriitaan, koska haastatelluilla
oli halu tehda toitd paastakseen tavoitteisiin-
sa (Jyrkdma 2008). Toisaalta naiden henki-
léiden vaarana oli liika tyon tekeminen oman
terveyden kustannuksella. Ne tavoitteelliset
toimijat, jotka kokivat, ettei heilld tyomarkki-
noiden kilpailutilanteessa ole aitoja valinnan-
mahdollisuuksia ty6elamassd, vaikenivat sai-
raudestaan tyopaikalla. Paineinen tyoilmapiiri
ja tyopaikan puutteelliset rakenteet sosiaalisi-
na ehtoina lamaannuttivat tavoitteellisten toi-
mijuutta, eivatka tarjonneet tukea sairaudesta
kertomiseen (Nussbaum 2011, 21-23). Tall6in
haastateltavat turhautuivat ja pyrkivat pois tyo-
paikasta tai kdyttivat energiansa sairauden kat-
kemiseen tyopaikalla. Paineisen tyoilmapiirin
kokemukset tulivat osaksi haastateltujen tyo-
eldman toimijuutta, joka seurasi heitd myos tu-
leviin tydpaikkoihin:

"Oli tarkoitus, ettd jdisin sinne vakituiseksi,
niin eipds sitten vakinaistettukaan, minkd
arvasin kun - - tuli - - diagnoosi ja jouduin
oleen kuukauden pois - — en varmaan kerro
mun tyokavereille tuollakaan, - - mikd mulla
on - - jos nyt oli tdmméinen suhtautuminen
- - olin aina ajoissa téissd, hoidin tyét aina
loppuun” (2012)
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"mddrdaikaisena - - ketjutetaan - - en ole
kertonut - - ei semmosta tilannetta, ettd olis
tarvinnu tuoda esiin” (2018)

Hyvdksyvdssd tydilmapiirissa haastateltavat ko-
kivat, ettd heidan kykyihinsa ja osaamiseensa
luotettiin sairaudesta huolimatta. Se voimisti
heiddn toimijuuttaan, ja he voimistivat edel-
leen tydyhteisonsa hyvinvointia ja osaamista
(Nussbaum 2006, 218, 306-310). Tall6in hei-
déan ei tarvinnut ajatella sairauttaan tai sen vai-
kutuksia tyohon, eika heilld ollut pakkoa pii-
lottaa sairauttaan. He olivat tietoisia mahdol-
lisuuksista ja vaihtoehdoista, ja etenivat omia
tavoitteitansa kohti. (Jyrkama 2008.)

Tyon suhteen tavoitteelliset suhtautuivat
vuonna 2012 kuntoutukseenkin maaratietoi-
sesti ja tekivat itse tydtad padstdkseen kuntou-
tukseen. Talloin diagnoosi oli haastatelluille
melko tuore, ja sairauden hyvaksyminen vaa-
ti kasittelya:

"Kdyn psykoterapiassa - - oli pitkd prosessi
pddstd siihen, mutta kun olin pddttdnyt, ettd
nyt hoidan sen homman ittelleni, niin - - jak-
so tyoskennelld sen prosessin” (2012)

Kuntoutus ei valinnanmahdollisuutena ollut
kuitenkaan aito, koska haastateltuja ei heidan
kokemuksensa perusteella ohjattu riittavasti
kuntoutustiedon saamisessa. My0s osaaminen
tiedon hankkimiseen ja kyky ajaa omaa asiaan-
sa olivat erilaiset eri ihmisilla. (Sen 2009, 228-
230; Jyrkama 2008.) Suhde kuntoutukseen
muuttui vuoteen 2018 mennessa irrallisem-
maksi ja tismallisemmaksi, kun kuntoutuksen
tarve ei enda ensisijaisesti liittynyt sairauden
hyvaksymiseen. Haastatellut hakivat tyon teke-
miseen liittyviin fyysisiin tai jaksamista koske-
viin oireisiin kuntoutusta. Monelle heistd kun-
toutus oli tarkea tydssakaynnin tuki, mutta se ei
ollut valttamatonta tydssdkaynnin mahdollista-
miseksi. Kenelldkaan ei ollut kokonaisvaltais-
ta, ennalta ehkaisevaa tyossa jaksamista tuke-
vaa kuntoutusta, eikd kenenkdin kuntoutusta
suunniteltu yhdessa tydnantajan kanssa.
Mikali sairaus ei ollut edennyt tai hoito ja
kuntoutus oli estidnyt oireiden pahenemisen,
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eika fyysinen toimintakyky ollut pysyvammin
muuttunut, sdilyi toimijuus suhteessa tyoela-
main tavoitteellisena kuuden vuoden ajan.
Toimijuus oli muuttunut vuoteen 2018 men-
nessa levolliseksi tai selviytyvaksi suhteessa
tyohon, jos sairaus oli heikentdnyt tyokykya
vuoteen 2018 mennessa tai haluaminen, osaa-
minen, kykeneminen ja tunteminen (Jyrkama
2008) suhteessa sairauteen ja omaan ela-
maan oli muuttunut. Ne, jotka vuonna 2018
olivat tyoelamassé, olivat vaihtaneet tydpaik-
kaa, mika oli edellyttanyt useammalle itsensa
irtisanomista. Tavoitteellisesti tyéhon suhtau-
tuvien toimijuutta ohjasikin eniten oma halu
ja tietoisuus omasta osaamisesta (Jyrkdma
2008). Kun sairauden oireet olivat hallittavis-
sa, he eivat peldnneet irtisanoa itsedan:

"Md sanon itseni irti - - moni ei olis niin vahva
- — ensimmdinen puoli vuotta oli mulle todella
synkkdd - - nyt ei oo ollu muuta kuin positii-
vista” (2018)

Levollinen toimijuus

"Onnellisessa asemassa — - olen saanut téitd
ilman koulutusta - - olen hyvin lojaali talolle
- - saa epdonnistua ja se on varmasti nimen-
omaan sen taudin tuomaa” (2012)

"Olin tydeldmdssd aikamoisessa kuopassa - -
omalta osaltani oppinu avoimuuden - - viih-
dyn tyéssdni - - se sairaus, niin katselmus eld-
mddn on erilainen - - oon tyytyvdinen joka
pdivd, kun pystyn tekemdidn téitd” (2018)

Ne haastatellut, joiden toimijuus oli tydeldman
suhteen levollista, olivat 16ytaneet paikkansa.
He nauttivat tyostd, tunnistivat osaamisensa ja
kokivat kdyttavansa toimintavalmiuksiaan. He
eivat olleet aikeissa vaihtaa tyopaikkaa, ja suu-
rimmalla osalla heista oli MS-taudin aiheutta-
mia rajoituksia toimintavalmiuksille. (Jyrkama
2008; Nussbaum 2006.) Vaikka toimijuus suh-
teessa tyoelamaan oli levollista, se oli samalla
aktiivista, ja he tekivat paljon toita.
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Haastatelluilla oli rauha suhteessa tyéhon
ja tydyhteisdssa olemiseen MS-tautia sairas-
tavana. Rauhan saavuttaminen oli kuitenkin
suurimmalta osalta vaatinut paljon ty6ta ja
rohkeutta seka sitd, ettd tyopaikan rakenteet
seka hyvaksyva esimiestyd ja tydilmapiiri ul-
koisina toiminnan ehtoina tukivat haastateltu-
ja (Nussbaum 2006):

“toiminnanjohtajan - - joka oli palkannukin
minut ja ajanu mun asioita - - ilman muu-
ta haet (kuntoutukseen) ja se on sit sun tyé-
aikaa” (2012)

"Mulle mahdollistettiin se, ettd pystyn tyos-
kentelemdidin ja se, ettd olin se, joka olin — -
ndkivdt sen, ettd vaikka onkin rajoitteita, sil-
ti vield pdd toimii - - tunsin, ettd olen taval-
laan suojatydpaikassa — - tydvoimatoimisto
antoi erittdin hyvdt tuet minun tyéllistdmi-
sestd” (2018)

Haastateltavat olivat hyvaksyneet pakkonsa
(Jyrkdma 2008) elamanmuutoksiin ja tehneet
toitd sen eteen, etteiviat toimintavalmiuksien
rajoitukset vdhentdisi toimintamahdollisuuk-
sia (Sen 1993, 30-31; Nussbaum 2011, 18).
Haastateltavien toimintamahdollisuuksia tuki-
vat esimerkiksi liikkumisen apuvélineet, kun-
toutus ja uudelleen kouluttautuminen.

Vaikka suhde tyohon oli levollinen, suh-
teessa kuntoutukseen tai sen puuttumiseen
haastateltavat saattoivat tydstaa voimakkai-
ta tunteita. Osa oli menettanyt paljon fyysisia
kykyjaan, ja erityisesti tunnetasolla sairaus oli
muokannut heidan toimijuuttansa vuosien ai-
kana (Jyrkdma 2008), kun he olivat nuorina
luopuneet osasta terveyttdan jo lopullisesti.
Nailla henkildilld kuntoutus usein osaltaan
mahdollisti tydssdkaynnin ja osallisuuden
tyoeldmaan. Vaikka kuntoutus oli osa arkea ja
mahdollisti ty6ssa jaksamisen, haastatellut ei-
vat ajatelleet tyonantajaa yhdeksi kuntoutuk-
sen suunnittelun osapuoleksi:

"halusin tyékunnon arviointiin - - mustaa val-
kosella - - mitkd asiat vaikuttaa siihen (tyé-
kuntoon) - - tyéaika on viidestd kuuteen tun-
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tia — - pystyt sen tekemdidn ja jaksat eldmds-
sd” (2012)

"Kdyn toissd 60 prosenttista tydaikaa - — mul-

la on kuntoutusta kaksi pdivdd viikossa - -
kaikki on minun aloitteesta - - ei mun tyén-
antajalla ole mitddn roolia mun kuntoutus-
suunnitelmassa. Mun tyé ja kuntoutus menee
ihan erikseen” (2018)

Hyvaksyva esimiesty0 ja ty6ilmapiiri voimisti-
vat haastateltujen toimijuutta, vaikka sairau-
den oireet rajasivat tyokykya. Kun tyopaikan ra-
kenteet ja vuorovaikutus tukivat haastateltujen
toimijuutta, tyo oli yksi tarkeimpia positiivisen
toimijuuden ja yhteiskunnallisen osallisuuden
yllapitdjid. Jos haastateltu ei MS-taudin takia
endd kyennyt tyoskentelemiin tdysiaikaises-
ti, mahdollisuus valita osa-aikainen tyo sailytti
heidat oman ja yhteison hyvinvoinnin edistdjan
osassa. Osa-aikainen ty6 ja mahdollinen kun-
toutus saattoivat muuttaa heiddn toimijuuttan-
saniin, ettd he olivat entista tyytyvaisempia ela-
maans3, ja samalla he sailyttivat toimijuudes-
saan vahvemmin itseddn koskevien valintojen
tekemisen (Sen 2009, 228-230):

”Olin enimmdkseen poissa enkd téissd - - va-
kituisuus oli se, mikd siind piti kiinni — - olen
varmaan siind onnekkaimmassa prosentissa,
ettd kaikki on sujunu - - sijaisten hankkimi-
set ja muut - -tieddn monii tarinoita, jotka ei
oo pddttyny samalla tavalla” (2018)

Sairauden edetessa tai tyopaikan ulkoisten toi-
minnan ehtojen muuttuessa paineisemmiksi
rakenneuudistuksissa ja henkil6stovaihdoksis-
sa saattoi ndiden levollisesti tyohon suhtautu-
vien kykeneminen, haluaminen ja tunteminen
(Jyrkdma 2008) muuttua ja toimijuus suhtees-
sa tydhon muuttui selviytyvaksi. Mikali sairaus
ei edennyt tai kuntoutus ylldpiti toimintakykya
ja tyopaikan ilmapiiri sailyi hyvana, toimijuus
sdilyi levollisena vuosien 2012 ja 2018 valilla.
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Selviytyvd toimijuus

“kun tekee liikaa téitd, se on silmd, joka an-
taa periksi - - sitd koettaa tehdd niin paljon,
kun vain suinkin kykenee, ettd sais mahdol-
lisimman paljon rahaa - - siihen vaikuttaa
myds se, ettei halua tunnustaa, ettd oikeesti
vaivais mikddn, niin eihdn sitd voi sen takia
jdddd poiskaan” (2012)

Nain kuvaa tilannettaan haastateltu, joka eli ta-
loudellisen pakon ja omasta terveydesta huo-
lehtimisen ristiriidassa. Hanen oli vaikea hy-
vaksyd omaa MS-tautiaan, jolloin hdnen toimi-
juuttaan suhteessa ty6hon ohjasivat vahvasti
tunteet. (Jyrkdma 2008.) Henkilgill4, joiden toi-
mijuus oli selviytymistd, olikin elamadssaan mui-
ta toimintavalmiuksia rajaavia tekijoita, jotka
ohjasivat toimijuutta enemman kuin MS-taudin
oireet (Nussbaum 2006). Naita olivat esimer-
kiksi muut sairaudet ja taloudelliset tai emo-
tionaaliset pakot. Talldin toimijuutta suhtees-
sa tulevaisuuteen hallitsi tiytyminen (Jyrkama
2008).

Taytyminen ja tunteminen (Jyrkdma 2008)
saattoivat ndilla haastatelluilla olla niin vah-
voja, ettei heille muodostunut aitoja valin-
nanmahdollisuuksia tyon, omien toimintaval-
miuksien ja terveyden uudelleen jarjestami-
seen, vaikka halua siihen oli (Sen 2009, 228-
230). Heiddn saamansa kuntoutus toiminnan
ulkoisena ehtona ei ollut auttanut heita riit-
tavasti, jotta he olisivat pystyneet hyodynta-
maan olemassa olevia resursseja omaan hy-
vinvointiinsa ja aidon osallisuuden saavutta-
miseksi (Nussbaum 2006, 218, 306-310). En
tavoittanut vuonna 2018 haastatteluun henki-
164, jonka toimijuus suhteessa tyohon oli sel-
viytyvaa vuonna 2012. Ne, joiden toimijuus
oli vuoteen 2018 mennessa oli muuttunut sel-
viytyvaksi suhteessa tyohon, olivat tydelaman
ulkopuolella. He kuvaavat ulkopuolisuuttaan
tyoyhteiskunnasta:

"aamu - - mies Idhtee t6ihin — - mun pdivd
- - alkaa, kun alkaa - - katon telkkaria - -
yleensd ydpaita pddlld otan miestd vastaan,
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Taulukko 4. Toimijuuden modaliteettien (Jyrkima 2008) ilmeneminen haastateltujen toimijuuden

tyypeissa suhteessa ty6hon

Avoin Tavoitteellinen Levollinen Selviytyva
Kykeneminen Ei rajoita Yllapitava Yllapitava Luopuva
Osaaminen Kehittyva Tiedostava Hallitseva Luopuva
Haluaminen Selkiytymaton Hallitseva Tiedostava Luopuva
Taytyminen Ei rajoita Valttaminen Hyvaksyva Hallitseva
Voiminen Paljon Tiedostava Hyvéaksyva Luopuva
Tunteminen Hallitseva Tyostaminen Tyostaminen Hallitseva

kun hdn tulee toistd — — nukun, kun nukuttaa
ja valvon, kun valvotuttaa - - yritdn saada
viikkoon jotakin, ettd olisin pdivdlld hereilld
ja kdvisin jossain - - ettei oo ihan pelkkdd
nukkumista ja huuhailua” (2018)

"Ystdville on tyé - - isossa roolissa - - puheen-
aiheet on nykyisin vihdn viihemmdissd, koska
ei 0o tyon merkitystd arjessa endd - - suoma-
lainen eldmd pohjautuu - - vahvasti tyéhdn
- - sitd kautta olis osa tdtd yhteiskuntaa - -
et mitd saat eldkkeelld rahaa - - sehdn poh-
Jjautuu siihen tyétuloon, ja jos tyétuloja ei oo,
toimeentulo on aika véhissd” (2018)

Tyoelaman ulkopuolisuus asetti haastatellut
turhauttavaan ja passivoivaan tilanteeseen.
Nama haastatellut tunnistivat omia toiminta-
valmiuksiaan, ja heilld oli osaamista ja kykya
ty6elamaan. Osaaminen ja kyvyt kuitenkin va-
henivat, koska he eivat halustaan huolimatta
padsseet niitad kiyttdmaan (Jyrkama 2008; Sen
2009, 228-230). Haastateltujen toimijuudessa
oli paljon Honkasalon (2013) pienen toimijuu-
den mukaista odottamista, sietdmista ja ajan
kuluttamista. Nama henkil6t kokivat ulkopuo-
lisuutta palkkatydyhteiskunnassa yleisesti hy-
vaksyttyyn elamadntapaan, ja heiddn toimijuut-
taan madritti arjessa selviytyminen. Sen taus-
talla oli muitakin asioita kuin MS-tauti:

“Oon ollut masentunut - - ei oo ihan helpoim-
masta pddstd ollu - - se nuoruus ja lapsuus - -
md en oo miettinyt tulevaisuutta - - ei 00 hir-
veenkddn tavotteellista mun eldmd - - unel-
maa ei mulla oikein 00.” (2018)
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Kuntoutus oli osa ndiden haastateltujen arkea.
Suhde kuntoutukseen kuitenkin vaihteli haas-
tateltujen valilla. Ne, jotka olivat jo pitempaan
madratietoisesti hakeneet ja osallistuneet kun-
toutukseen, olivat kokeneet sen vahvistaneen
heiddn toimijuuttaan, mutta Kritisoivat erityi-
sesti kuntoutukseen ohjaamista. He halusivat ja
usein pyrkivat kuntoutukseen, ja heiddn toimi-
juutensa suhteessa kuntoutukseen oli entista
paremman hoidon tai kuntoutuksen etsimista
ja odottamista. Sen sijaan niiden haastateltujen,
joiden oli vaikea hyvaksya sairautta, oli myds
vaikea hyvaksya kuntoutuksen tarvetta.

Johtopdatokset

Taulukossa 4 on yhteenveto siitd, kuinka kukin
toimijuuden modaliteetti (Jyrkama 2008) il-
menee haastateltujeni toimijuudessa suhtees-
sa tyohon. Pystysarakkeessa ovat toimijuuden
modaliteetit ja vaakarivilla luokittelemani toi-
mijuuden tyypit avoin, tavoitteellinen, levollinen
ja selviytyvd. Kuhunkin taulukon soluun olen tii-
vistanyt, kuinka kyseinen toimijuuden moda-
liteetti ilmenee kussakin toimijuuden tyypissa
suhteessa tyohon.

Toimijuuden luokittelu ja kunkin luokan
eritteleminen toimijuuden modaliteettien
avulla kuvaa MS-tautiin sairastuneen tilan-
netta yksilon ndkokulmasta ja hdnen toimin-
tavalmiuksistaan ldhtevid ponnistelujaan tyon
ja sairauden yhteensovittamiseen sairauden
eri vaiheissa ja toimijuuden muuttuessa
(Nikander 2014, 243). Nama kuvaukset ker-
tovat, ettd MS-tautia sairastavien tyossakayn-
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tia tukee tydyhteison hyvaksyva ilmapiiri. Ne
haastateltavat, jotka olivat omakohtaisesti ko-
keneet sairauden vihentdneen heidédn tyoky-
kydan, ajattelivat tyonantajan tahtotilan tyon
ja tyoolosuhteiden mukauttamiseen olevan
ratkaiseva tyossakdynnin mahdollistamisessa.
Vastaavaan havaintoon ovat paidtyneet myos
Simons kollegoineen (2010, 926, 934) seuran-
tatutkimuksessaan MS-tautiin sairastuneiden
tyossakdynnista. Heidan tutkimustuloksensa
oli, ettd merkittavin syy MS-tautiin sairastu-
neiden jadmiseen tyoelaman ulkopuolelle oli
sairauden tehoton huomioiminen tydpaikal-
la. Sen sijaan MS-taudista kertominen tyopai-
kalla vaikutti tyon menettdmiseen vihemman
kuin sairauden oireet. Sairaudesta kertominen
mahdollisti tydonantajalle valmistautumisen
esteettdmyyteen ja saattoi ndin osaltaan aut-
taa tyon jatkumista.

Haastateltavani suhtautuivat keskenaan
eri tavoin sairaudestaan kertomiseen tyopai-
kalla. Silloin, kun sairaus ei viela vahentanyt
tyokykya, kertominen edellytti hyvaksyvaa
ja avointa ty6ilmapiiria ja esimiestyotd, jot-
ka antoivat luottamusta oman tyon jatkumi-
seen. Haastateltavani eivat pohtineet esteet-
tomyyteen valmistautumista tai kuntoutuk-
sen yhteistd suunnittelua, kun he puhuivat
sairaudesta kertomisesta tyonantajalle. Tama
osoittaa, ettd kuntoutus ymmarretdan yha hel-
posti tydeldmasta erilliseksi, ja ettei kuntou-
tuksen suunnittelu ollut suurimmalle osal-
le tutkittavistani myodskdan valtaistavan pa-
radigman mukaisesti aidosti vuorovaikutuk-
sellista eika sitad tehty yhdessa kuntoutuksen
ammattilaisten ja tyénantajan kanssa (Lindh
& Suikkanen 2011, 132; Jarvikoski ym. 2015,
18). Haastattelujen mukaan tyon ja kuntou-
tuksen yhteensovittamisessa ei myoskaan ol-
lut yhteistyosta tyoterveyshuollon kanssa (vrt.
Sormunen ym. 2017, 4).

Kuntoutusajattelutavan laajentaminen en-
tistd vuorovaikutteisemmaksi kuntoutuksen
ammattilaisten ja tyonantajien valilla on keino
tukea pitkaaikaissairaiden ja vammaisten hen-
kiloiden ty6ssa jaksamista (Lindh & Suikkanen
2011, 133; Jarvikoski ym. 2015, 18). Siina on-
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nistuminen vaatii paitsi kuntoutuksen myds
esimiestydn ja sen tydilmapiirivaikutusten
tutkimusta ja kehittdmistd. Taman tutkimuk-
sen perusteella vakavasti sairastuneet tarvit-
sevat sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten
antamaa selkedmpaa tietoa hoidon ja kuntou-
tuksen yhteydesta seka ohjausta tyossa jaksa-
mista tukevaan kuntoutukseen, silloinkin kun
he eivat itse tunnista kuntoutuksen tarvetta.
Diagnoosin antamisen yhteydessa on tarkea
kartoittaa henkilon muuta elamantilannetta ja
mahdolliset muut terveytta kuormittavat teki-
jat, jotta eniten kuntoutusta tarvitsevat ohjat-
taisiin siihen heti ensitiedon yhteydessa.

Haastateltavani eivat ole otos vaan ndyte
MS-tautia sairastavista, eiviatka he edusta tilas-
tollisesti kaikkia timan ikdisid MS-tautia sai-
rastavia. He ovat todennakoisesti paremmin
voivia ja aktiivisempia kuin saman ikaiset MS-
tautia sairastavat keskimaarin. Tutkimukseni
vahvuus on laadullinen pitkittaisaineisto, jon-
ka perusteella voi seurata sairastuneiden
elamankulkua ja toimijuuden muuttumista
(Nikander 2014). Aineiston perusteella voi
my6s ymmartaa yleisemmin, miten toimijuus
muuttuu vakavan sairauden edetessd. Vuonna
2018 en tavoittanut neljaa vuonna 2012 haas-
tatelluista. Heidan elamankulustaan aineistos-
sa on vahemman tietoa kuin vuonna 2018 ta-
voitettujen.

Vuonna 2016 Suomessa voimaan tulleen
Yhdistyneiden kansakuntien vammaisten
henkil6ita koskevan yleissopimuksen kes-
keisind periaatteina ovat syrjimattomyys, yh-
denvertaisuus ja osallisuus yhteiskuntaan
(Valtioneuvoston asetus 398/2016). Tutki-
mukseni perusteella pitkdaikaissairaat ja
vammaiset henkilot joutuvat itse tekemaan
paljon toitd saavuttaakseen nama tavoitteet.
Vaikeimmassa asemassa ovat ne, joilla on
useita toimintavalmiuksia rajoittavia tekijoi-
ta ja sitd kautta rajalliset mahdollisuudet osal-
listua tasa-arvoisesti yhteiskuntaan ja ela-
main (Nussbaum 2006; Oliver 1996, 30-33;
Burchardt 2004, 736). Tutkimuksessani hei-
dan toimijuutensa oli selviytyvaa suhteessa
tyohon ja tulevaisuuteen. Heiddn vammansa
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ei ollut pysyvasti nakyvd, ja heilla oli aikoja,
jolloin fyysinen toimintakyky ei estanyt tyon
tekemistd. Heilld oli muitakin vakavia sairauk-
sia kuin MS-tauti, tai psyykkinen terveys raja-
si toimijuutta. He olisivat voineet hyotya van-
kemmista sosiaali- ja terveyspalveluista aikai-
semmissa eldménvaiheissaan ja nykytilantees-
saan he tarvitsisivat psykoterapiaa ja amma-
tillista kuntoutusta (Mattila-Holappa 2018).
Tutkittavieni toimijuus suhteessa ty6hon
oli avointa, tavoitteellista, levollista tai selviy-
tyvdd. Toimijuus suhteessa tyohon ja kuntou-
tukseen muuttui kuuden vuoden aikana, jos
yksilon osaaminen, haluaminen, kykenemi-
nen ja tunteminen suhteessa omaan sairau-
teensa ja tulevaisuuteensa muuttui (Jyrkama
2008). Hoito ja kuntoutus toiminnan ulkoisina
ehtoina yllapitivat toiminta- ja tyokyky4, vaik-
ka sairaus eteni tai tyopaikalla tapahtui muu-
toksia (Nussbaum 2011, 21-23). Hyvaksyvaan
tyoyhteis6on kuuluminen ja luottamus oman
tyon jatkumiseen suojelivat haastateltujen
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toimijuutta ja vahvistivat heitd oman seka yh-
teisénsd hyvinvoinnin edistdjind (Sen 2009,
228-230; Sen 1999, xii-xiii). Nuorena vaka-
vasti sairastuneiden tydeldman ulkopuolisuut-
ta voi siis estdd ymmartavalla esimiesty6lla ja
riittavalla kuntoutuksella. Viime sijassa vam-
maisuus tai osatyokykyisyys eivat ole toimin-
tarajoitteita, vaan ihmisten vaikeutta hyvaksya
erilaisuutta ja kehittaa yhteiskunnan institu-
tionaalisia rakenteita huomioimaan erilaisia
tarpeita. (Oliver 1996, 30-33; Burchardt 2004,
736.)
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