"RAMPYLAT TYOELAMASSA”

= Tutkielma MS-tautia sairastavien naisten kokemuksista

Pro gradu-tutkielma
7.9.2006

Autonen Sirpa
Sosiaaligerontologian
koulutusohjelma,
yhteiskuntapolitiikka
Yhteiskuntatieteiden ja
filosofian laitos



JYVASKYLAN YLIOPISTO

Yhteiskuntatieteellinen tiedekunta Y hteiskuntapolitiikan ja filosofian laitos/
Sosiaaligerontologia/yhteiskuntapolitiikka

Tutkielman tekija Sirpa Autonen

Tutkielman nimi "RAMPYLAT TYOELAMASSA”
-tutkielma MS-tautia sairastavien naisten
kokemuksista

Aika ja sivumaéra Elokuu 2006 62 s. + 1 kuvio + 3 liitetta

THVISTELMA

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, syrjintdanko naisia tyfelamdssd tai onko
tyooloja ja tyGaikoja jarjestetty, ettd he pysyvéat mukana tyéelamén kilpailussa. Halusin
selvittad mydos, tarvitseeko naisten peitelld MS-taudin tuomia oireita jollakin tavalla
tyoelamaéssa ja yhteiskunnassa.

Kéytin keskeisina késitteind ja lahtokohtina osa-aikatyokyvyttomyyselékettd, termeja
inkluusio, eksluusio, WHO:n luokitusta vammaisuudelle sekéd vajaakuntoisuuden
madritelmad. Tutkimuksessa kéytettiin kvalitatiivista tutkimusta puolistrukturoidun
teemahaastattelun  avulla.  Teemoiksi  valitsin  inkluusion,  eksluusio ja
ruumiinfenomenologian. Tutkimuksessa haastateltiin yhtatoista naista, joista yhdeksé&a
haastattelin kasvotusten, kahta yleisessa ravintolassa ja kahta haastattelin puhelimessa.
Naiset olivat joka puolelta Suomea.

Analysoin teemoja tyypittelyn avulla, jossa muutin kasitteet inkluusio, eksluusio ja
ruumiinfenomenologian kaytdnnonlaheiseksi nimikkeiksi syrjintd, hyvaksyntd ja
madrittely. N&itd nimikkeitd on helpompi lukea myt6s MS-potilaiden itsensd, koska
tutkimustani pyritaén kayttdmaan erilaisissa MS-liiton tiedotus toiminnassa, sairaaloissa
ja koulutuksissa. Syrjinndssa erottelin kuusi erilaista tyyppid. Ne olivat tytovereiden,
esimiehen tai ystavien taholta tullut syrjintd. Tyky toiminnassa oli koettu syrjintaa.
My0s ika tai sukupuolista syrjintad oli. Yksi aineiston nainen pelkési yleisté syrjintaa
paikkakunnallaan. MS-taudin hyvaksyntaa oli ollut tyopaikoilla tiedottamisessa, tyostéa
saadussa palautteessa, tyOpaikan hyvdssa ja avoimessa ilmapiirissa. Tyo6oloja oli
muutettu muutaman naisen kohdalla. Myds tyoterveyshuolto néhtiin tarkedna asia MS-
tautia sairastavien naisten keskuudessa.

Tutkimustulosten mukaan suomalaisessa tyokulttuurissa tapahtuu sek& syrjintdd etta
hyvaksyntddn MS-naisten keskuudessa. Monet tutkielmani MS-naiset olivat kokeneet
seka syrjintaa ettd hyvaksyntaén eri tilanteissa. Tutkittujen naisten keskuudessa 16ysin
kuusi erilaista syrjintdaan liittyvaa tyyppia ja viisi hyvaksyntdan liittyvaa tyyppia.
Madrittelyssad erottelin 4 erilaista tyyppid. Tutkittavat itse kayttivat harvoin
suomalaisessa yhteiskunnassa yleisesti kéytettdvia termeja kuten vammainen tai
vajaakuntoinen. He mielelldén kayttivat oireita ja luonteenpiirteitd kuvaavia maaritelmié
itsestéan.

Avainsanat: osa-tyokyvyttdmyyselake, inkluusio, eksluusio, vammainen,
vajaakuntoinen, MS-tauti, teemahaastattelu, kvalitatiivinen, analyysi, tyypittely,
syrjintd, hyvaksyminen, madrittely, haittaavat oireet



SISALLYS

JOHDANTO ...ttt ettt sttt e bt seete s be e esesbe e eneerees 1
1 KESKEISIA KASITTEITA JA LAHTOKOHTIA. ....ooiiieeeeeeeeeeee e 3
1.1 Osa-aikatyOKyVyttOMYYSEIAKE ........c.cccviiieiiieiiiieie e 3
1.2 INKIUUSIO vttt bbbt 5
LB EKSIUUSIO ...ttt bttt nbe e nneas 6
1.4 WHO:n luokitus vammaisuudelle ...........ccooooiiiiiiicee e 8
1.5 VaJaaKUNTOINEN.......coiiiiee et e e enre e e 9
2 MIKA ON MS-TAUTI?. ..ottt 12
3 AINEISTON HANKKIMINEN KVALITATHVISEST...ccocooiiiiiiiieeie 14
4 AINEISTON ANALYSOINTI TYYPITTAIN....cciicceee e 16
O )Y 0= VPPN £ o
4.1.1 TYOLOVErit Ja YSTAVAL.......ceceeiiee e 17

4.1.2 TYON MUUEEUMINEN.....c.oiiieic et 20

413 ESIMIES. ..o itienieitie sttt sttt sttt bttt sttt et e et bt b e et re e re et nnes 25

414 TYKY-TOIMINTAL ...ttt 29

4.1.5 SUKUPUOIT JATKA. .....ccviiieiieie e 31

A.LB PEIKO. ...ttt 34

O o YAV 1) 1] - VPSSR 35
S R I T (0] = 0 ¢ 11 0 T=] o 1RSSR 36

4.2.2 TyOstd saatu Palaute...........ccceeiiiiiiiee e 37

4.2.3 TyOpaiKan HMapiiri.......cccccciiieiieiiiieie e 39

4.2.4 Ty6olojen MUULLAMINEN.........coiiii e 48

4.2.5 TYOErVEYSNUOITO. ..o e 49

A3 MAEETTTEEIY ... s 52
4.3.1 BB VAMMEAINEN. ...ttt ettt 52

4.3.2 Ei VajaaKUNTOINEN........cccveiieiieie ettt 53

A.3.3 HAITEAAVAT OIFCET......eeeeeeeeeeeeeeeeee e eaeeneennnnennennnnnnnnnes 54



4.3 4 ELAMAN GSBNNE. .. oo 59

5 JOHTOPAATOKSET JA TUTKIMUSTULOSTEN ARVIOINTL..c.covivririnne. 61
LAHT EET oottt ittt e et e e e e e e e e 63
LIITTEET

I 0 TS U SRS PO UPT PP PPRORTRIN 67
LI IEE 2 et e e 68
[ (=3 S PP 69
KUVIOT

KUVIO 1. TYOKYKY ..oeeeiieiiiecitee ettt sttt e et esneesneeneenneenne s 46



JOHDANTO

Tutkielmani tutkii MS-tautia sairastavien naisten kokemuksia tyoeldmdssa. Aluksi
minun piti tehdd tutkimuksessa vajaakuntoisten naisten kokemuksista tytelaméssa,
mutta kun kysyin myés reuma- ja invalidiliittoa mukaan tutkimukseen, ne eivat olleet
innostuneita aiheesta. MS-liiton tyo6llisyysvastaava otti asiani vakavasti ja sain h&nen
kauttaan ilmoituksen MS-avaimeen seka liiton omille internet-sivuille. Tein
puolistrukturoidun teema-haastattelun yhdelletoista MS-tautia sairastavalle naiselle.
Haastattelujen kesto oli 15 min. — 1 % h. Kaytin puolistrukturoitua teemahaastattelua,
jonka teemoina olivat inkluusio vs. eksluusio seka ruumiinfenomenologia.
Ruumiinfenomenologiassa ajatellaan, ettd ruumis on itsendinen merkityksida muodostava
ja kantava subjekti. Halusin tutkia syrjitddnko naisia ty0eldmassé jotenkin vai onko
naisten tydoloja ja tyOaikoja jarjestetty niin, ettd he pysyvat mukana tydelaman
Kilpailussa. Halusin tutkia myos, tarvitseeko naisten peitelld MS-oireita jotenkin
tybelaméssa ja yhteiskunnassa. Kasittelen aineistoni tyypittelyn avulla. Paatyypeiksi

valitsin syrjinnén, hyvaksymisen ja méaarittelyn.

Kiinnostus aiheeseen l&hti omista tydeldman kokemuksistani, jotka olivat kovin
erilaisia. Kun vuonna 1993 ladkari ehdotti minulle itselle eldkkeelle jadmista, niin
opiskelin silloin vasta ensimmaista ammattiani ja jos saan nyt maisterin paperit kéteeni,
on se kolmas ammattini. Vaikeuksia on valilla ollut, mutta koko ajan olen opiskellut ja
ollut ty6elamassa mukana, talléakin hetkelld. Tarkoitukseni on ollut "karistaa” vanhoja ja
kuluneita ennakkoluuloja MS-potilaita kohtaan. Ihmisten on hyva huomata, ettei kaikKki
tapahdu saman kaavan mukaan, teknologia ja ladketiede kehittyvét jatkuvasti. Jokainen

ihminen on yksiléllinen, oma yksild, raajaoireineen tai ei.

Suomessa noin puolella miljoonalla henkil6lla, eli joka kymmenennelld on sellainen
sairaus tai vamma, joka vaikuttaa arjen toimintamahdollisuuksiin. Vammaispalvelulaki
toi oikeuskulttuurimme ajatuksen, ettd vammaisuus on yksilon ja ympériston suhteesta
syntyva tila. Suora tai piilotettu syrjintd on vajaakuntoisten tai vammaisten elaméssa
varsin tavallista. Vajaakuntoisten ja vammaisten ihmisoikeuksien toteutumista
koskevassa tiedotteessa todetaan, ettd heidan sulkemisensa valtavéeston ulkopuolelle
perustuu yha padasiassa heidan tuottamattomuutensa. (Kumpuvuori, J. & Hogbacka, M.

2003, 170). Useasti mielipiteisiin ja asenteisiin vaikuttavat ihmisen ”vanhentuneet” ja



vadrat kasitykset sairauksista. Mielestani tieto ei lisdd tuskaa, vaan se auttaa ihmisia
ymmartdmaan paremmin my0s erilaisia sairauksia ja vammoja. lhmisille jaa usein
ikavin ja nadkyvdoireinen tapaus mieleen. Integraatiolla ja inkluusiolla on pyritty
edistamaan MS-potilaiden ja vammaisten henkildiden kuulumista yhteiskuntaan.
Ovatko ndma toimenpiteet ehkéisseet MS-tautia sairastavien syrjaytymistéa ty6elaméssa?
Néitd asioita pyrin tarkastelemaan MS-tautia sairastuneiden naisten teemahaastattelun
avulla. Syy siihen, miksi kdyn vammaisuuden ja vajaakuntoisten maaritelmia lavitse on,
etta eri instituutiot kayttavat eri termejé meilld Suomessa. Tutkielmani nimi on saanut
alkunsa 1997, jolla en halua loukata ket&&n tai tuntea itsed&n huonompi osaisemmaksi,

vaan erds nuorehko MS-kollega nimitti itseddn rampylaksi vammaisen sijasta.



1 KESKEISIA KASITTEITA JA LAHTOKOHTIA

1.1 OSA-AIKATYOKYVYTTOMYYSELAKE

Késittelen vield hiukan tyokyvyttomyyseldkettd ja sen perusteita, silla osa minun

tutkielmani haastateltavista naisista oli osa-aikatyokyvyttomyyselakkeella.

EU-maissa on viime vuosina korostettu kannustavuuden lisadmista palkkatulojen ja
sosiaaliturvan yhdistamisell&. Tahan ajatukseen liittyy ajatus
osatyokyvyttomyyselékejarjestelmén  kehittdmisestd  joustavammaksi.  Suomessa
osatyokyvyttomyyseldkettda saa melko pieni joukko. Tulevaisuutta ajatellen, tulisi
muodostaa tydryhmid, jotka etsisivat uusia eldkemuotoja. Niiden tarkoituksena olisi
miettid keinoja, jotka kompensoisivat alentunutta tyokykya. Tyoeldkkeessa tulisi olla

mahdollisuus eldkkeen lepddméén jattdmiseen. (From rights to policies 2003, 14).

Tyokyvyttomyyseldkkeiden hakemusten maara on ollut vuonna 2004 lievassa laskussa.
Muutosten taustalla voidaan n&hda tyOympariston kehitys seka tyoeldkejérjestelman
ammatillisen kuntoutuksen uudistus. Osa-aikaeldkkeend maksetaan puolet kokoaikaty®n
ja osa-aikatyon palkkojen erotuksesta. Kokoaikatyon palkkana pidetddn viimeisesta
kokoaikaisesta tyosuhteesta laskettua elakkeen perusteena olevaa palkkaa. Se ei ole
sama kuin viimeinen kuukausipalkka ennen osa-aikaeldkkeen alkamista. Osa-aikaty6n
palkkaan siséltyvat rahapalkan lisaksi luontaisedut, arvioidut ylityokorvaukset,
mahdolliset muut lisat ja myos lomaraha, joka on laskettu osa-aikatyon palkasta. Myos
mahdollisista provisioista ja bonuksista on tehtdvd arvio. Osa-aikaeldkkeen
tyokyvyttomyys voi olla enintd&n 75 prosenttia osa-aikaeldkkeen alkamiseen mennessa
karttuneesta elédkkeestd. Osa-aikaelédke lakkaa, jos osa-aikatyon ansiot nousevat yli 70
prosentin tai laskevat alle 35 prosentin aiemmista vakiintuneista ansioista. Osa-
aikaeldke lasketaan uudelleen, jos ansiot muuttuvat yli 10 prosenttia.

(http//www.tyoelake.fi).



Tyon jatkuminen on valttaméton edellytys osa-aikaeldkkeen saamiselle. Osa-
aikaeldkelédisen tulot ovat 35-70 prosenttia kokoaikatyon ansioista. Tyontekija ja
tydnantaja voivat yhdessa jarjestella osa-aikatyon ja elédkkeelld oloajan monella tavalla.
Tyontekija voi jatkaa nykyistd ty6tddn osa-aikaisesti tai hakea uuden tyon elédkkeen
rinnalle. Jos sairastut etk&d kuntoutuksen tai tuen avullakaan pysty jatkamaan tyosi
tekemistd, voit saada tyokyvyttomyyseldakkeen. Ik&&ntyneelle (ennen v. 1944
syntyneelle) tyontekijalle tai yrittdjalle voidaan myontaa yksilollinen varhaiselake.

(http//www.tyoelake.fi).

Jos tyokyvyttomyytesi alkaa vuonna 2005, tyokyvyttomyyseldke myonnetddn vuonna
2004 voimassa olleiden s&&nndsten mukaan. Eldkeuudistuksessa voimaan tulleita
séantoja sovelletaan kaikin osin vasta vuoden 2006 alusta alkaen. N&ill& sivuilla olevat
tiedot koskevat henkil6itd, jotka tulevat tyokyvyttomiksi tai  jadvat

tyokyvyttomyyseldkkeelle vuonna 2005. (http//www.tyoelake.fi).

Tyokyvyttomyyseldkkeessé ei ole varsinaisesti alaikarajaa. Nuorellakin voi olla oikeus
tyokyvyttomyyselakkeeseen, jos han on ollut yhteensd 12 kuukauden ajan tdissa.
Tyokyvyttomyyseldkkeen edellytykset ovat paapiirteittdin samat kaikilla tydaloilla.
Yksityiskohdissa valtion ja kuntien tyontekijoiden elédkkeissd on joitakin eroja
verrattuna yksityisten alojen tyontekijoiden tyokyvyttomyyseldkkeisiin. Omalta
elakelaitokseltasi saat henkilokohtaista neuvontaa ja arvion tyokyvyttomyyselakkeen
madréstd. Myods Eldketurvakeskus ja Kelan paikalliskonttorit neuvovat elékeasioissa.

(http//www.tyoelake.fi.).

Terveydentilan  heikkeneminen johtaa pahimmillaan tyokyvyttomyyselédkkeen
hakemiseen. Nain tapahtuu varsinkin silloin, kun tyOpaikalla ei tueta ajoissa tydssa
selviytymistad eikd ole huolehdittu varhaisesta kuntoutuksesta. Muutosta on saatava
my6s kykyyn ja asenteisiin hyvéksyd vajaakuntoinen tyontekija takaisin tyohon.
Eldketurvakeskuksen tekeman tutkimuksen mukaan tarkeimmat tyossa jaksamisen
kannustavat tekijat ovat hyvd ja toimiva tydympdristd, tyoyhteison ilmapiiri ja

mahdollisuus vaikuttaa omaan tydhon. Hyvilla tydolosuhteilla on keskeinen merkitys



tydssa jaksamiseen, jos tyokyky idn tai jonkun muun syyn myota alentuu. Selvasti
tyokyvyttomilla tulee olla oikeus eldkkeeseen. Monien kohdalla ennenaikainen
elakoityminen voidaan estad, kun kehitetddn tyota, tydolosuhteita ja johtamista. Néin
saadaan s&&sttja sairaus- ja elédkekuluissa, mika hyodyttdd sekd kansantaloutta ettd
yrityksia toteaa sosiaali- ja terveysministeri Sinikka MoOnkare puheessaan.
(http://www.stm.fi/Resourse.phx/publishing/documents/2677, stm, tiedote 404/2004).

1.2 INKLUUSIO

Ympariston sosiaaliset paineet ja yhteison j&senten asenteet voivat eristaa
vajaakuntoisen ja vammaisen yhteisdjen toiminnasta. L&htokohtana tulee ainakin pitaa
MS-tautia sairastavan elamén ja elinolosuhteiden normalisointia.
Normaalisuusperiaatteen tarkoituksena on valttdd MS-tautia sairastaviin liittyvaa
syrjintdd. Integraatioajattelu edustaa yleistd normaalisuusperiaatetta valtavirrasta
poikkeavien ihmisten kohtelussa. ldealistinen tavoite on, ettd on yksi yhteinen
yhteiskunta, joka palvelee kaikkia sen jasenid. Poliittisena késitteend integraatio on
demokraattisiin ihanteisiin pohjautuva tila, jota kohti yhteiskunnassa ja sen eri
instituutiossa tulisi pyrkid. Keskeistd integraatioajattelussa on kysymys, mitd pitdisi
tehdd erilaisissa yhteis6ssa ja ympéristoissa yksiloiden valisen erilaisuuden

hyvaksymiseksi ja yhteison yhteenkuuluvuuden lisddmiseksi. (Moberg 1999, 40).

Inkluusio tarkoittaa jokaisen ihmisen oikeutta osallistua tasavertaisena jdsenend
lahiyhteisonsd ja -koulunsa toimintaan. Siind tuetaan inklusiivisten ajattelu- ja
toimintatapojen kehittamistd kunnassa ja koulussa. Inkluusio on jatkuva prosessi, jonka
tavoitteena on kaikkien ihmisten tasa-arvoinen osallistuminen. Inkluusio on erilaista
jokaisessa kunnassa ja koulussa. Suomennettuna inkluusio (engl. inclusion) merkitsee
sulautumista, sisaltymistd, mukana olemista. Inkluusio-kdsite on saanut alkunsa
Yhdysvalloissa kaytetystd sanasta Inclusive education. Laajasti madriteltynd silla
tarkoitetaan yhteiskuntaa, joka on tarkoitettu kaikille. Jokaisella kansalaisella on silloin
oikeus osallistua tasavertaisesti kaikilla yhteiskunnan tasoilla tapahtuvaan toimintaan.
Inkluusiolla luodaan puitteet ihmisen eldmanhallintaan. Yhteiskunnassamme se
tarkoittaa sellaisten arvojen, etuoikeuksien ja politiikan muuttamista, jotka aiheuttavat

syrjintdd. Yhteiskunnan inkluusio on ideologinen, poliittinen ja kéaytannéllinen.



Inkluusioajattelun  mukaisesti  erityisryhmiin  kuuluvat kayttavat siis kaikkia
yhteiskunnan palveluita samalla tavalla, kun he kayttaisivat, jos heilld ei kyseista

erityistarvetta olisi. (Erilaisuus ty6elaman voimavarana 2000, 129 -132).

1.3 EKSLUUSIO

Eksluusion sijasta Suomessa puhutaan syrjinnasta. Vuonna 1997 Euroopan komissio on

madritellyt syrjdytymisen seuraavasti:

”Syrjaytyminen on kdyhyyttd monisyisempi ilmid. Se syntyy monentyyppisen puutteen
kasautumana ja yhdistelmand. Naitd ovat koulutuksen puute, heikkeneva terveydentila,
asunnottomuus, perheen tuen menettdminen, s&&nnollisen yhteiskunnallisen eldmén
ulkopuolelle jadminen ja tyémahdollisuuksien puuttuminen. Kukin néista ruokkii muun
tyyppista puutetta. Tuloksena on noidankeha, joka johtaa lopulta marginaalistumiseen.”
(Euroopan komission tiedonanto “Modernising and Improving Protection in the
European Union” COM (97)102 final, Brussels, 1997.)

Syrjaytyminen tarkoittaa yksilod yhteiskuntaan nivovien taloudellisten, kulttuuristen ja
sosiaalisten siteiden asteittaista murtumista. Syrjaytyminen voi merkitd joutumista
normaalien sosiaalisten suhteiden tai sosiaalisten yhteyksien ulkopuolelle,
poisputoamista tyOeldmastd ja tuotannosta, jaamistd yhteiskunnalle tyypillisten
kulutusmallien ulkopuolelle tai poissulkemista yhteiskunnallisesta vaikuttamisesta ja

vallankéytosta. (Erilaisuus tyéelaman voimavarana 2000, 127).

Syrjaytymisestd keskusteltaessa huomio Kkiinnittyy usein MS-tautia sairastavien
oletettuihin luonteenpiirteisiin: passiivisuuteen, poikkeavuuteen tai avuttomuuteen.
Syrjaytymisen késite sisaltad ajatuksen, ettd syrjaytyneet ovat normaalin yhteiskunnan
reunoilla tai ulkopuolella. Syrjaytymiskeskustelun yhteiskuntapoliittisena tavoitteena on
vetdd yhtendisyydestd irtautuneet ihmiset takaisin sen piiriin. N&in yritetdan luoda sen
kaltaista ~ yhtendisyyttd,  jota  jokainen  yhteiskunta  tarvitsee. Liséksi
syrjaytymiskeskustelu osoittaa olettamuksen olemassa olevasta yhtendisyydesta
horjuvaksi. Miké&li syrjaytyneet kuvataan passiiviseksi, syrjaytymista pyritaan
poistamaan heitd aktivoimalla yleisin yhteiskunnallisin keinoin. Tall6in ongelma

yksiloidaédn:  jokainen on  vastuussa omista  asioistaan.  Syrjaytyminen,



marginalisoituminen, on edessd, jos ryhméa on selkeasti syrjitty tai pidetty alempi-
arvoisena eikd sen omaa kulttuuria hyvaksyta. Vahemmistéryhman jasen torjuu oman
kulttuurin, mutta ei myoskadn omaksu enemmistékulttuuria. Talléin hén ikdan kuin
putoaa kahden kulttuurin véliin eika hyvéksy kumpaakaan tai ei tule hyvaksytyksi
kummassakaan. Varsinkin silloin, kun erilaisuuden sieto on yhteiskunnassa vahéista,
suhtaudutaan MS-tautia sairastaviin ennakkoluuloisesti ja syrjivasti.
(http://www.lapland.fi/oppiva/gradu.)  Poikkeavuus  johtaa  usein  sosiaalisiin
haittaseuraamuksiin ja ndin ollen vaarantaa MS-tautia sairastavan persoonallisuuden
my0nteista kehitystd. Vaikka MS-tautia sairastavan erilaisuus olisi hyvinkin véahaist4 ja
kapea-alaista, voi ympariston reagointi vaikuttaa haittaavasti MS-potilaan sosiaaliseen
kehitykseen. Seurauksena on oman itsensa poikkeavaksi ja huonommaksi tuntemisen

kierre, joka véhitellen johtaa syrjaytymiskehitykseen. (Moberg 2002, 53).

Tuula Helnen mukaan eksluusion ké&site on tavallaan inkluusiivinen. Késitteen avulla
paastdan yhteiskunnan laaja-alaiseen analyysiin. Eksluusio on sosiaalinen konstruktio,
jonka laht6kohtana ovat vuorovaikutuksessa syntyvat merkitykset ja toiminta. Sille
tyypillinen piirre on prosessien painottuminen. Tuula Helne tarkastelee kirjassaan
paljon syrjaytymistd ranskalaisen syrjaytymistutkimuksen pohjalta. Yksi héanen
tutkimuksen artikkeleiden hypoteesi on, ettd syrjaytymisdiskurssilla pyritdén
rakentamaan yhteisyyttd, moraalia ja normaliteettia. Syrjdytymisen diskurssi asettuu
osaksi syrjaytymisen ja yhteiskunnan hallinnoimiseen. Tdman ajattelun mukaan
erilaisuuden leimaaminen ei-toivotuksi poikkeavuudeksi koyhdyttaa loppujen lopuksi
kaikkien elamad, myos niiden, jotka tayttavat normaaliuden kriteerit. (Helne 2002, 21-
31).

Syrjaytyminen on muodostunut yhdeksi yhteiskuntamme polttavista ongelmista.
Eksluusio koskee yhd enemman erilaisista lahtokohdista tulevia ihmisia eikd se katso
pelkastdadn ikaa, aikaa eikd paikkaa. Kyseiset asiat voivat olla vaikuttamassa
syrjaytymiskehitykseen. Nyky-yhteiskunnassa syrjdytymiseen johtavia syitd on useita:
henkisen rasittavuuden kasvu, eldmdnmenon Kkiireinen tahti, tyduupumus, ihmisten

valinpitamattomyys toisista ihmisistd, kova kilpailu seka individualistinen yhteiskunta.



1.4 WHO:N LUOKITUS VAMMAISUUDELLE

Sosiaalipalvelut niin Kelassa kuin kunnissa perustuvat vammaispalvelulakiin. Maailman
Terveysjérjestdo (WHO) kehitteli jo 1970-luvulla vammaisuuden Kkasitettd, jossa
la&ketieteellisen luokittelun lisaksi kiinnitetddn huomiota vammaisuuden sosiaalisiin ja

psyykKisiin seurauksiin. Sen mukaan

“ — vamma (impairment) on mika tahansa psykologinen, fysiologinen tai anatomisen

rakenteen vajavuus tai epdnormaalisuus, se on elimellinen, orgaanisen tason hairio

— toimintavajavuus (disability) on vamman seurauksena syntynyt toimintakyvyn

rajoittuneisuus tai puute, hairio ihmisen psyykkisen tai fyysisen toimintakyvyn alueella

— sosiaalinen haitta (handicap) puolestaan voi olla seurausta vammasta tai
toimintavajavuudesta, se estdd ihmistd toteuttamasta hanelle ihmisend asetettuja
normaaleja  rooleja. Sosiaalinen haitta  kuvastaa  epdsuhtaa  ihmisen
toimintamahdollisuuksien ja héneen kohdistettujen odotusten valilla. Késite kuvaa
vamman tai kohdistettujen odotusten merkitystd ihmisen sosiaalisaatioprosessissa,
vammaisuuden Kulttuurisia, sosiaalisia, taloudellisia ja elinympéristoon liittyvia

seuraamuksia vammaiselle ihmiselle”. (Ma4tta 1986, 17 - 18).

Kun kasitteet vamma ja toimintavajavuus luokittelevat ihmisié ja heiddan ominaisuuksia,
kasite haitta edustaa lahinna ymparistdolosuhteiden luokittelua. (Maatta 1986, 17-18.)
Materialistinen ndkokulma eli vammaisuuden sosiaalinen malli perustuu Karl Marxin
(1818-1883) materialistiseen historian kasitykseen. Siind yhteiskunnalliset muutokset
nahdaan seurauksena taloudellisista tekijoista eikd ihmisten ajamista ideoista ja arvoista.
Sosiaalisen mallin vammaisuuden ja vajaakuntoisuuden ydin piilee yhteiskunnassamme
eik& yksiloissa, joilla on elimellisi& vammoja. MS-tauti ja vammautuminen ovat ilmid,
joka ilmenee eristdmisend ja poissulkemisena yhteiskunnallisesta osallistumisesta.
Sosiaalinen vammautuminen ei ole valttamatonta, mutta lansimaiset yhteiskunnat ovat
rakentuneet "normaalin” tyranniana varaan, jolloin vammaiset ihmiset ovat syrjaytetty.
Sosiaalisessa mallissa vammaisuus nédhdadn yhtend syrjinnan ja sorron muotona, joka
on seurausta erilaisista yhteiskunnan vammauttamista esteistd. (Vehmas 2005, 120-
121).



Sosiaalisen konstruktionismin ndkokulma korostaa Kieltd, ideoita ja arvoja. Ne ndhdaan
osaltaan olevan materialististen arvojen perustana. Sosiaalisen konstruktionismin
ldhtokohtana on, ettd ihmisten kielenk&yttd ei kuvaa vain maailmaa, vaan luo sité.
Talléin  myos todellisuus ja siitd saatava tieto muodostuvat sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa. Talldin vammaisuus ei ole universaali ilmi6, vaan todellisuus ja
tieto saavat merkityksensa ihmisten valisessa vuorovaikutuksessa.
Sosiaalikonstruktionistisen nakdkulman mukaan vammaisuus on sidoksissa aina tiettyyn
kulttuuriseen ymparistoon, sen arvoihin ja uskomuksiin. Eri kulttuurit luovat niitd ja
vammaisuuden merkitys vaihtelee kulttuurisen ja historiallisen yhteyden mukaan.
Vajaakuntoisia ja vammaisia ihmisid on joka kulttuurissa, mutta niiden merkitys
vaihtelee sen perusteella, mitd merkityksia tdhan liitetddn uskomusten avulla. YKksi
keskeinen tekija konstruktionismissa on vammaisuudesta kaytetty kieli. Silla on
seurauksia sille, miten ihmiset ajattelevat ja toimivat MS-tautisia ihmisid kohtaan. MS-
tautiin liitetd&n pelontéyteisia ja ennakkoluuloisia ajatuksia. Myds pyoératuoli ja muut
apuvélineet on liitetty negatiivisiin arvoihin. Vammaisuutta koskevien negatiivisten
ilmausten on tulkittu perustuvan vammattomien eik& sairaiden ihmisten peloille omasta
vammastaan tai  vajaakuntoisuudestaan.  Vaikka  sosiaalikonstruktionistisessa
vammaisuuden tulkinnassa korostetaankin asenteiden, ideoiden ja kielen merkitysté,
my06s yhteiskunnallisten materialististen olosuhteiden katsotaan merkitsevasti
vaikuttavan vammaisuuden  kokemukseen. Tastd hyvadnd esimerkkind on
kaupunkisuunnittelu esim. uimahallit, rappuset, jossa on otettava huomioon vammaisten

ja vammattomien tarpeet. (Vehmas 2005, 121-124).

1.5 VAJAAKUNTOINEN

Vajaakuntoisten maaritelmad MS-sairastavista kayttdvat tyovoimahallinto sekd Kela.
Kansainvalinen ILO tydjarjestd luokittelee henkilon vajaakuntoiseksi, jos hénen
mahdollisuutensa hénelle sopivan tydn saamiseen, sdilyttdmiseen ja tydssé etenemiseen
ovat huomattavasti véhentyneet todetun fyysisen tai psyykkisen vamman tai vajavuuden
vuoksi. Suomen tydvoimahallinnossa kaytetddn myds ILO:n  vajaakuntoisen
madritelmad. Vajaakuntoisuus voi aiheutua useasta syystd. Tyokyky voi alentua
akillisesti  sairauden  tai  tapaturman  vuoksi.  Vajaakuntoisuutta, samoin
yhteiskuntapoliittiset asenteet, kuten MS-tautia sairastavan, vammaisen tai ikd&ntyneen

leimaaminen tyokyvyttomaksi. (http//www.vates.fi).



Vajaakuntoisuuden méaéritelmé perustuu kansanelékelaitoksen lakiin sen jarjestamasta
kuntoutuksesta. Kansanelékelaitoksen lain mukaan yksilo katsotaan vajaakuntoiseksi,
jos hdnen ty6- ja ansiokykynsa on vamman, vian tai sairauden vuoksi olennaisesti
alentunut. Kelan madritelmdn mukaan alentunutta tyokykya pyritddn kohentamaan
kuntoutusteitse ja ratkaisukdytdnnon pohjaksi tarvitaan l&éketieteellinen selvitys.

Jokainen tapaus harkitaan yksilollisesti. (http//www.vates.fi).

Vamman aiheuttama toimintavajavuus ja sosiaalinen haitta ovat riippuvaisia siitd
ympaéristostd, jossa vajaakuntoinen ihminen eldg, tydskentelee ja viettdd vapaa-aikaansa.
Nykykasityksen mukaan vajaakuntoisuutta ei voida kuvata ilman viittausta ympériston
asettamiin vaatimuksiin ja esteisiin. Vajaakuntoisuus ja vammaisuus eivat aina ndy
ulospéin, esim. kuulovammaisuus ei ndy ulospéin ennen kuin ihminen alkaa k&yttaa
viittomakieltd. Vammaa tai vajaakuntoisuutta ei nahda yksilon ominaisuutena, vaan
enemmankin yksilon edellytysten ja ympadriston vaatimusten véalisend suhteena. Siksi
vajaakuntoisten itse tulisi osallistua oman ymparistonsa suunniteluun mahdollisuuksien
mukaan. (http//www.vates.fi/vatesinfo/info119/tyokyky.htm, 2003, 1-2).

Vammaisuutta ja vajaakuntoisuutta on vaikea kuvata yleistden eivéatkd ne merkitse
tyokyvyttomyytta eikd huono-osaisuutta. Maaritelmien sijaan tarkedmpéaa olisi miettia
niit4 keinoja, joiden avulla voidaan muuttaa asenteita, lisaté tietoa ja tietoisuutta siten,
ettd MS-tauti ja vammaisuus eivat estd kohtaamasta ihmistd ainutkertaisena ihmisena.
(http://www.tampere.fi/hallinto/strategiat/ohjelmat/vammaispolitiinen ohjelma, 2003, 1
-2).

Vammaisuuden syyné on fyysinen tai psyykkinen vika, vamma, sairaus tai toimintavaje.
Kyse on ihmisen toimintakyvyn, ei tyokyvyn, huonontumisesta. Tyokyky ei johdu
diagnosoidusta MS-taudista sindnsd, vaan sen suhteesta ihmisen tydtehtaviin.
Vaikeastikin vammainen voi olla taysin tyokykyinen h&nen edellytyksiins& mitoitettuun
tyohon. (http//www.vates.fi/vatesinfo/info119/tyokyky.htm, 2003, 1-2).
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Sosiaali- ja terveysministerion muistiossa 2000:19 on hyvéksytty vammaisten ja
vajaakuntoisten henkil6iden tyo6llisyyspolitiikan padmaéaraksi yhtaldainen oikeus tyohon.
(Kuntien sosiaali- terveydenhuollon ohjaus tasapainoista ratkaisua etsiméssa 2000, 39.)
Tama on ilmaistu EU:n ja useiden maiden kansallisissa vammaispoliittisissa ohjelmissa,
joissa vajaakuntoisten ja vaikeastikin vammaisten henkildiden
ty6llisyysmahdollisuuksien tasa-arvoistaminen asetetaan tavoitteeksi. Vajaakuntoisten
ja vammaisten tyollistamispolitiikka on sekd meilla ettd muualla monipuolistunut
k&sittamé&an uusia tyollistimismenetelmid. Selvitysten mukaan vajaakuntoisten ja
vammaisten henkildiden tyollisyysaste on olennaisesti alhaisempi kuin muun véeston.
Kaikesta huolimatta vuonna 2002 huomattava osa vajaakuntoisista oli tyémarkkinoiden
ulkopuolella ja heidén toimeentuloonsa oli sosiaaliturvan varassa. Monien vammaisten
ja vajaakuntoisten tilannetta on liséksi heikentdmdsséd heidan peruskoulutuksensa,
alhainen palkkataso sek& heikko ammattitaito. Suomen hallitus on monissa yhteyksissa
tunnustanut vajaakuntoisten ja vammaisten heikon tyollisyystilanteen ja sitoutunut sen
parantamiseen. Toimenpiteiden tulisi toisaalta parantaa vajaakuntoisen ja vammaisen
asemaa seka edistdd heidan sijoittumista avoimille tydmarkkinoille. Toisaalta niiden
tulisi luoda tarpeenmukaiset tuetut mahdollisuudet pitkdaikaiseen hyodylliseen
tyontekoon ja tydllistymisen pitdisi olla jatkumo, ettd MS-potilas voisi siirtya
muuhunkin tyéhon ja jopa avoimille tyémarkkinoille. Néiden toimenpiteiden tulisi
tehokkaasti ehkdistd ennenaikaista eldkkeelle siirtymistd sek& toisaalta antaa
mahdollisuus vajaakuntoisen ja vammaisen siirtymistd tyokyvyttomyyseldkkeeltd
takaisin tyohon. Tyonteon ja sosiaaliturvan keskindisen suhteen tulisi tarjota nykyista
enemman vaihtoehtoja. Sosiaaliturvan tulisi olla tydntekoon kannustava ja jota voidaan
kayttdd avustuksena seké tyontekijalle ja tyonantajille tyokyvyttomyyseldkkeelld olevan
palkkaamiseen. (http://www.suomi/suomi/pao/julkaisut/vammais/osa8.htm).

Asiantuntijaverkosto esittdd toimenpiteitd, joilla voidaan vaikuttaa erilaisiin
vakiintuneisiin suomalaisen yhteiskunnan kaytantoihin ja asenteisiin. Kuitenkin ndma
toimenpide-ehdotukset vaativat taloudellisia panostuksia viela enemmén ja koko
ajattelutavan muutosta vajaakuntoisia kohtaan. Syrjinta ty6hon otossa vamman tai
sairauden perusteella on vield osa suomalaista arkipdivéa. Asennekasvatustyota olisi
tehtdva henkilostohallinnon ammattilaisten ja tyotovereiden kanssa. Vammaisjérjestojen

ja ammattiyhdistysliikkeen yhteisty6ta tulisi tiivistad, esimerkiksi vammaisjérjestot
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voisivat aktivoida ammattijarjestdihin kuuluvia vajaakuntoisia ndkymain enemmén

ammattijarjestdjen toiminnassa. (From rights to policies 2003, 15).

2 MIKA ON MS-TAUTI?

MS-tauti eli multippeliskeloosi on etenevid oireita aiheuttava keskushermoston sairaus,
jonka aiheuttajaa ei toistaiseksi tunneta. MS-tautiin sairastutaan yleensd 20-40-
vuotiaana. Suomessa MS-tautia sairastaa noin 6000 henkil6a ja naisten sairastavuus on
yleisempi kuin miesten. Maard on kasvussa, koska diagnoosi voidaan tehdd yha
vahaisempien oireiden perusteella. Uusi teknologia, johon kuuluu mm. aivojen
magneettikuvaus, antaa mahdollisuudet tehdd diagnoosin yh& paremmin. MS-
diagnoosin saanut kysyy usein: "Miten ja kuinka nopeasti tdmé tulee minun kohdallani
etenemaén tai miten parjaan tyossani nyt?". Tahén ei kukaan osaa vastata suoranaisesti,
mutta tanéd paivana yhteiskunta on tullut vastaan esim. osatyokyvyttomyyselékkeella ja
ammatillisella kuntoutusrahalla, jotta MS-tautia sairastava parjaa tydssédén tai voi
uudelleen kouluttautua ammattiin. (Wikstrom & Tuovinen 2001, 5-6).

Multippeliskleroosi (MS-tauti) on krooninen neurologinen sairaus, joka vahingoittaa
keskushermoston hermosoluja. Keskushermosto kasittdd aivot ja selk&ytimen. Sana
multippeliskleroosi on suomeksi "monta kovettumaa"™ ja viittaa eri puolille
keskushermostoa syntyviin pesakekovettumiin, josta tauti on saanut nimen

”pesékekovettumatauti.” MS-tauti jaetaan alatyyppeihin sen mukaan, miten tauti etenee.

Aaltomaisesti etenevd MS-tauti on yleisin tautimuoto. Sitd sairastavalla esiintyy
toistuvia, pituudeltaan vaihtelevia pahenemisvaiheita. Tautimuodolle on tyypillista, etta
potilaan tila pahenee ajoittain, minké& jalkeen oireet taas hévidvat kokonaan tai osittain.
Usein aaltomaisesti etenevd MS-tauti muuttuu joidenkin vuosien kuluttua toissijaisesti
etenevaksi tautimuodoksi. Myos sille on ominaista pahenemis- ja paranemisvaiheiden
vuorottelu, mutta taudin kulku muuttaa myéhemmin luonnettaan niin, etta toimintakyky
alkaa heiketd tasaisemmin aste asteelta. Ensisijaisesti etenevdssd MS-taudissa ei ole
lyhyitd pahenemisvaiheita, vaan erilaiset toiminnot, ennen Kkaikkea liikuntakyky,
heikkenevit aste asteelta vahitellen vuosien mittaan. Hyvénlaatuinen MS-tauti on melko
harvinainen. Se alkaa samalla tavoin kuin aaltomaisesti etenevd MS-tauti, mutta ei ole

vield vuosien jalkeenk&&n aiheuttanut juuri mitddn pysyvié oireita. L&akéri pystyy
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arvioimaan vasta vuosien kuluttua, onko sairaus taté tyyppia. (Minulla on MS 1997,

video).

Tyypillisimmét oireet ovat normaalia nopeampi uupuminen varsinkin lihastydssa,
alaraajojen tai mika tahansa ruumiin osan pistely, tasapaino-ongelmat, jotka voivat
vaihdella, silmdoireet ja virtsan pidatysongelmat jne. Oireet ovat yksildllisia, mutta
tarkeda ovat MS-ihmisten liikunta ja kuntoutus. Liikunta ja hyva fyysinen kunto seka
sen yllapitdminen auttaa useasti hyvin paljon oireista toipumista. My0s terveelliset
elaméntavat edesauttavat toipumisessa sek& oma motivaatio, mutta tulee aina muistaa
se, mihin keskushermoston alueeseen myeliinikato on tullut ns. shuupissa eli
pahenemisvaiheessa. MS-potilaan tuleekin hoitaa hyvin erilaiset tulehdukset ja virukset.

Hampaiden hoito on myds tarke&é. (Minulla on MS 1997, video).

Mitéddn parantavaa ladkettda MS-tautiin ei ole vield keksitty, mutta useita lupaavia
tutkimuksia on vireilla. Ladketieteessa uskotaan, ettd ratkaisun avaimet ovat lahelld ja
vastaus varmasti 10ytyy 2000-luvulla. MS-tautia on erityyppista ja jokaisella ihmiselld
se on yksiléllinen. MS-tauti saattaa edetd nopeasti ja hankaloittaa mm. liikkumista,
mutta monilla sairastuneilla se voi jaada l&hes oireettomaksi tai oireita tulee
aaltomaisesti esille. MS-tautia hidastavia laadkkeitd ovat beeta-interferoni ja
kopolymeeri, joita pistetddn ihonalaisesti. Vasta hiljattain, 29.6.2006, Tysabri-la&ke sai
myyntiluvan Suomessa ja ladkkeen teho on kaksinkertainen aikaisempiin saman
la&kkeen tutkimuksiin. Eli l&&ketieteessd tapahtuu kokoajan. Sairastunut palautuu
pahenemisista joko taysin tai hanelle jaa joitakin pysyvié haittoja. Kortisonia tai jotakin
muuta ladkettd voidaan antaa suonensisaisesti oireisiin ja joskus se auttaa hyvin. Joskus

oireet voivat palautua ilman mitéén laéketta.
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3 AINEISTON HANKKIMINEN KVALITATHVISESTI

Eskolan ja Suorannan mukaan (1996) haastattelu on yleisin tapa kerata laadullisista eli
kvalitatiivista aineistoa ja sen idea on hyvin yksinkertainen ja jarkeva. Kun haluamme
tietdd jotain ihmisen tydeldman kokemuksista MS-tautia sairastavana, niin miksi emme
kysyisi sitd hédneltd suoraan? Teemahaastattelu on vuorovaikutusta, jossa molemmat
vaikuttavat toisiinsa. Haastattelun tulee olla osa normaalia eldmad, johon vaikuttavat
sosiaaliset, fyysiset ja  kommunikaatioon  liittyvdt asiat.  Haastattelulle
vuorovaikutustilanteena on tyypillist4, ettd se on ennalta suunniteltua ja haastattelu on
haastattelijan alulle laittama sekd haastattelija motivoi ja yllapitaa haastattelutilannetta.
Puolistrukturoidussa teemahaastelussa ei kéytetd valmiita vastausvaihtoehtoja, vaan
haastateltava saa vastata omin sanoin. Teemahaastattelussa haastattelun aihepiirit eli
teema-alueet on etukdteen méaaratty ja suunniteltu. (Eskola & Suoranta 1996, 64-66).
Olin paattanyt  teema-alueiksi etukateen eksluusion, inkluusion  ja
ruumiinfenomenologian, johon suunnittelin apukysymyksid, jotta saisin vastauksia
tutkielmaani. Minulla oli jonkinlainen tukilista haastattelutilanteessa mukanani, mutta
niiden jarjestys ja laajuus vaihtelivat haastattelusta toiseen, koska annoin haastateltaville

vapauden kertoa asioistaan.

Sain haastateltavat MS-liiton kautta. Minulla oli MS-avaimessa ja liiton internet sivuilla
ilmoitus, joka on liitteend 1. Haastattelin seitsem&& naista heidan omassa kodissaan,
kahta ravintolassa ja kahta naista puhelimessa. Itsesténi tuntui, ettd oli todella hyvé ja
rauhallinen paikka haastatella asiakasta omassa kodissaan, koska ravintolassa oli muuta
melua koko ajan ja puhelinhaastattelut jaivét jotenkin irrallisiksi. Parhaiten pystyin
mielestani luomaan rauhallisen ja luotettavan kontaktin haastateltavaan heiddan omassa
kodissaan. Minusta seitseméan haastattelua antoi riittdvasti tutkielmaani aineistoa, koska
niiden kesto oli 45 min. — 1 % tuntia. 2 puhelinhaastattelua antoi jonkun verran

aineistoa, mutta ne jaivat melko suppeaksi.

Hirsjarven ym. (2001, 35) kirjassa pohditaan, miksi kannattaa ja miksi ei kannata tehda
haastatteluja. Omassa tutkimuksessani halusin ihmisten kertovan mielipiteitdan ja
kokemuksiaan sekda antavan asioille merkityksid. Halusin tietdd, miten tyGeldmassa
suhtaudutaan MS-tautiin ja sen tuomiin mahdollisiin tyorajoitteisiin. Haastattelun teki

vaikeaksi se, ettd minulla ei ole kovinkaan paljon kokemusta haastattelemisesta ja se
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aiheutti epdvarmuutta, ehkd jopa pelkoa. Haastattelujen tekeminen vei myds paljon
aikaa, erityisesti niiden litteroiminen. Lisdksi jouduin lainamaan itselleni
haastattelunauhurin ja kasetteja. Haastattelupaikan valitsemisessa saattoi tulla ongelmia,
koska en tiennyt, halusivatko ihmiset paastad minua koteihinsa tai viitsivatko he tulla
yleiseen ravintolaan. Huomasin, ettd haastattelupaikan tuli kuitenkin olla hiljainen ja
rauhallinen, jotta mind ja haastateltavat pystyimme keskittymaan. Haastattelu oli ennalta
suunniteltu vuorovaikutustilanne, joka oli haastattelijan aloittama. Haastattelijan oli
motivoitava keskustelua ja tunnettava oma roolinsa. Haastateltavan oli voitava luottaa

siihen, etté tiedot ovat luottamuksellisia.

Teemahaastattelu oli rakenteeltaan puolistrukturoitu eli se oli lomakehaastattelun ja
vapaamuotoisen haastattelun vélimuoto. Haastattelijana olin tehnyt etukateen
haastattelurungon, joka on liitteend 2. Mutta se ei ollut sitova, vaan kysymykset oli
esitettdva eri jarjestyksessa eri haastateltaville. Voidakseen tehdd haastattelurungon
tutkijan oli pitdnyt etukateen selvittdd tutkittavaa ilmiota. Haastattelurunko koostui
tietyista teemoista ja niihin liittyvistd asiasanoista. Teemat olivat kaikille samat,
kysymykset muotoutuivat haastattelun edetessa. Laadin teemahaastattelurunkoa omien
kokemusteni ja kiinnostusteni pohjalta, kéytin avukseni myos kirjallisuutta, josta etsin
sopivia teorioita. Teemarungon laatiminen kavi melko helposti, mutta sitd tehdessa oli
hankalaa pysya varsinaisessa aiheessa eli siitd meinasi tulla liian laaja. (Hirsjarvi ym.
2001, 43).

Kieli vaikutti haastatteluun, koska ihmiset olivat tottuneet kayttdmaan tiettya Kielta
tietyssé paikassa. Koska suoritin haastatteluni ihmisten kanssa, jotka eivét valttamatta
ole tottuneet k&yttdmaan akateemista sanastoa, minunkin piti muistaa puhua selvasti ja
kayttdd arkikielen kasitteitd. Esimerkiksi késite eksluusio ei vélttdmatta ole selked
kaikille, joten kysymykset piti muotoilla niin, ettd haastateltavat tiesivat mitd mina
tarkoitan eksluusiolla. Haastattelutilanteessa molemmat osapuolet valitsivat tavan
puhua. Tapa madréytyi useiden asioiden yhteisvaikutuksesta. Molemmat arvioivat
tilanteen ja vastapuolensa sekd maéarittelivat omat tavoitteensa haastattelussa. Jos
haastattelija teititteli haastateltavaa alusta lahtien, oli tilanne muodollisempi kuin

sinuteltaessa. (Hirsjarvi ym. 2001,50).
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4 AINEISTON ANALYSOINTI TYYPITTAIN

Kun olin saanut aineistoni, ryhmittelin sen alateemoiksi ts. tyypeiksi etsimalla
samankaltaisuuksia. Tyypittely edellytti kuitenkin jonkinlaista tarinajoukon jasentdmista
ts. teemoittelua. Tyypittelyssa oli kysymys aineiston ryhmittelysta tyypeiksi, selviksi
ryhmiksi samankaltaisia tarinoita. Tyypit tiivistivat ja selkeyttdvdat hankkimaani
laadullista aineistoa. Kokosin tyypit varsin monesta vastauksesta, mutta etsin niille
jonkun kokonaisvaltaisen tekijan, joka kuvasi kokonaisuutta ts. yhteista teeman tekijaa.
Eraat tyypit kokosin varsin laajalta alueelta. Tyypittely edellytti kuitenkin jonkinlaista
tarinajoukon jasentdmistd, ts. teemoittelua. (Eskola & Suoranta 1998, 182). Pysyin
edelleen péaateemoissa eli eksluusiossa ja inkluusiossa, mutta kéytan niistd jatkossa
kaytannonl&heistd nimitysta syrjintd ja hyvaksyminen. Loysin 6 erilaista syrjintaan
liittyvad tyyppid ja 5 hyvaksyntdan liittyvad tyyppid. Madrittelyssa 16ysin 4 erilaista
tyyppid. MS-naisten maarittely kulki aika paljon kasi ké&dessa oireiden kanssa, ja
muutamat MS naiset kayttivat yleisesti, yhteiskunnassa kaytettdvid maaritelmia.
Yleensd he kokivat ne ei-mé&éaritelmind. Kaytdn anonyymityyppeja eli en kéayta

kirjallisessa muodossa oikeita haasteltavien nimi&, vaan olen keksinyt ne.

4.1 SYRIJINTA

Yleisesti syrjintd voidaan maaritell& niin, ettd se estdd jotain ryhmé&& harjoittamasta ja
kehittdmasta kykyjaan seka estda heitd ilmaisemasta omia tarpeitaan, ajatuksiaan ja
tunteitaan. MS-potilaiden kohdalla ryhmaéstd puuttuminen ei ole yksiselitteistd, koska
ryhmaéan ”MS-potilaat” kuuluu niin moninainen ja epdyhtenéinen joukko ihmisig, jotka
eivat halua samaistua ensisijaiseksi “vammaiseksi”. MS-tautia sairastavat tayttavat
aseman ja yhtendisen historian. Sosiaalinen ryhmd voi olla olemassa esim.
vertaistukiryhména, vaikka kaikki sen piiriin kuuluvat yksilot eivat haluaisikaan siihen
samaistua. (Vehmas 2005, 146).

Aineistosta nousi 6 syrjintddn erilaista liittyvaa tyyppid, joista MS-naiset olivat
kokeneensa jonkinlaista syrjintad. Naita olivat syrjintd tydtovereiden, ystavien taholta
tyoolojen muuttaminen ja esimiehen taholta. Yksi oli kokenut syrjintdd Tyky-

toiminnassa, muutama oli kokenut i&n tai sukupuolen perustuvaa syrjintad, joka oli
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johtanut irtisanomiseen. Yksi haastateltavista koki yleistd syrjintdd tai pelkoa

yhteiskunnan ennakkoluuloja vastaan.

4.1.1 TYOTOVERIT JA YSTAVAT

“El, ei, tyokaverit oli niinku se oli niillekin vaikea paikka, ettd mulle lakattiin
sanomasta huomenta ja kaikkia tyGkavereita, joiden kanssa puhuttiin, niin luultiin, etta
ne kdy mun puolelle, mutta ne olikin, ettd pysyy mahdollisimman kaukana, niin sitten
sekaannu koko juttuun ja se oli tallasta, ettd kun ma menin itkukurkussa toihin ja tulin

itku kurkussa kotiin.”” Siiri

Tyohon meneminen vaatii rohkeutta MS-potilaalta. TyOtoverit saattavat olla
ahdistuneita MS-tautisesta ihmisestd, etenkin, jos heilld ei ole kokemuksia MS-tautia
sairastavista ihmisistd. Uutta tyontekijaa tarkkaillaan, oli han vajaakuntoinen tai ei,
miten han liikkuu, puhuu, miltd han ndyttaa, miten han selviytyy. Tottuminen vie oman
aikansa ennen kuin muut tyotoverit tutustuvat héneen ja alkavat luottaa siihen, ettd
tyotehtavat tulevat hoidettua. Seuraavassa lainaan kertomuksen Pelkosen & Villbergin

Kirjasta;

“Tybnhakukaavakkeissa ei kysytty, olenko vammainen vai en. En siis maininnut asiasta.
Olin muodollisesti patevéd hakija, ja sain tyOpaikan. Pelotti hirveasti soittaa uudelle
tyonantajalle ja kysyda minkélaisessa tiloissa tulisin tydskenteleméédn. P&asinko
kulkemaan tyopaikalleni itse, olisiko sielld portaita tai muita esteitd. Pelotti sekin,
minkdalaisen vastaanoton saisin kerrottuani olevani liikuntavammainen. Kokisiko

tyonantaja, etta olin huijannut hakutilanteessa.” (Pelkonen & Villberg 1994, 117-118.)

Tarina paattyi mahdollisella parhaalla tavalla eli tydnantaja oli suvaitseva, mutta kesti
jonkun aikaa ennen kuin tyotoverit ja asiakkaat hyvaksyivat hdnet. Tydskenteleminen
vajaakuntoisena ahdistaa yleensd alussa. On siedettdva tyOtovereiden Kkatseet ja
supattelut, luotava kontakteja toisiin tydtovereihin seka rohkeasti puhuttava muiden
kanssa, ettd he oppisivat tuntemaan sinut ja luottamaan ammattitaitoosi. (Pelkonen &
Villberg 1994, 118).
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“Tyokaverit olivat aluksi hammastyneita ja jarkyttyneind, kuten mina itsenkin, ja
muuten ne ovat suhtautuneet aivan hyvin, eli jos mind pyydan, ettéd ne ottavat jotain
varastossa sieltd hyllyn peraltd, ettei minun tarvitse nousta korokkeelle, kun siella
varastossa on keittidjakkarantyylinen, ja ei siind muuta hankalaa ole. Mutta kun
huomasin tassa talvella semmosen, etta yksi tyokaveri saattaa olla sisaisesti sita mielta,
ettd mita sitd ollaan sairaana toissa, se tuli siind, kun se lopetti juttunsa kesken, kun se
oli puhumassa kahvipdydassa, kun min& tulin, se vilkaisi mua vahan siihen malliin...”

Laila

Tassa haastattelun patkéssa tuli selvésti esille, ettd toisaalta hyvaksytddn MS-tautinen
nainen tyfelamaan. Toisaalta ihmetelladn seldn takana sitd, miksi sairas tekee toita.
Toisaalta suvaitaan MS-nainen tydeldman instituutioon tyokykyisena ihmisend, mutta
hénestd halutaan paastd eroon eikd hantd pidetd endé tyokykyisend. Tasta tulee hyvin
esille yhteiskunnassamme vallitseva hallinnoitu  kapitalismi, mutta toisaalta
yhteiskunnassa ovat kamppailulliset, markkinakapitalistiset, tydelaman suhteet.
(Schmidt 2002, 113).

Sennettin mukaan erilaisuus voi synnyttdd kiusaantuneisuutta, Kiusaantuneisuus taas
synnyttdd halun luoda kontakti, mutta tuo yhteys voi jaada hiljaiseksi, sanattomaksi,
eleettomaksi ja pidattaytyvaiseksi. Kunnioitukseen sosiologia tarjoaa monia
synonyymeja kuten arvonanto, arvokkuus tai kunnia. Arvonanto termiin liittyy
vuorovaikutuksellinen ulottuvuus. John Rawlsin kirjoituksissa arvonanto tarkoittaa
epatasa-arvoisessa asemassa olevien ihmisten tarpeiden  huomioonottamista
positiivisessa mielessd. Arvonannon positiiviset piirteet ja sosiaalisen kunnian
negatiiviset piirteet ovat vastavuoroisuuden adripdét ja niiden valissa on omanarvon
tunne. Kunnioitusta viestittdva toiminta on vaativaa ja vaikeaselkoista. (Sennett 2004,
35, 59-69).

“Oikeat ystavat on suhtautunut tosi hyvin, sitten oli semmosia, joita méa luulin, etté ne
on mun ystavia, kun ne kuuli tasta diagnoosista aitiysloman jéalkeen, niin ne haipyivat
johonkin, mutta onneksi on sellasia ystavid, jotka suhtautuvat tosi hyvin, ettd ei sun
tarvii joka kerta, kun sa naat mut, niin heti kysy4, ettéa miten sa voit, ei siita tarvii tehda
mitddn numeroa. Se kyllA meni, kun ma puhuin siitd kaikille heti, niin silloin sen

huomas, etta kaikki ei sita tietoo kesta, niin ei sitten voi mitdan.” Taina
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Useat seikkaperdiset MS-potilaiden kertomukset voivat selittyd myos silla, ettd MS-
tautisilla naisilla ei ole hyvéksyttéavia tiloja eika paikkoja kokemusten kertomiselle, saati
sitten tulla kuulluksi tai ymmarretyksi. Moni MS-potilas kokee téssé tilanteessa
yksindisyytta ja erillisyyttd. Kokemusten jakamista usein rajoittaa henkinen ja/tai
fyysinen eristyneisyys suhteessa toisiin MS-tautia sairastaviin. Mahdolliset fyysiset
esteet, muiden sosiaalisen osallistumisen esteet voivat olla esteend toisista
vajaakuntoisista  tai  ei-vammattomista  ihmisistd.  Marjo-Riitta  Reinikaisen
omaelamankertomusten mukaan vammattomat ihmiset eivat halua tai ymmarra
vajaakuntoista naista. Erillisyys ei-vajaakuntoisiin ihmisiin ilmenee vammaisten naisten
kertomuksissa muiden taholta tulevana ylettéména ylistamisena tai noyryyttavana tai
jopa alentavana kohteluna. (Reinikainen 2004, 180-181).

Vastuurationaalisuuden mukaan naisen ensisijainen tehtdva on huolehtia muista esim.
perheenjasenistaan. Syyllisyyden tunne siitd, ettei voikaan tdysin vastata muista
ihmisistd saa MS-tautia sairastavan ihmisen harrastamaan ennaltaehkdisevéa
itsesensuuria ajatustensa seké tunteidensa kanssa. Marjo-Riitta Reinikaisen tutkimilla
naisilla vaikeneminen omista kokemuksista ja tunteista on tapa toteuttaa naisellista
vastuurationaliteettia. He huolehtivat mielellddn lahimmaisten hyvinvoinnista.
Pyrkiessdén taistelemaan stereotypioita ja saalid vastaan MS-naiset voivat yrittada "pysya
menossa mukana”, vaivojaan sdasteleméttd sekda vasymyksestddn ja uupumuksestaan
vaieten. Useasti torjuessaan omia, henkilékohtaista hyvinvointia uhkaavia ja
kyseenalaistavia asenteita ja kasityksiad sairaudestaan, MS-tautia sairastavat henkil6t
saattavat joutua yll&dpitdmaéan erillisyyttd omien tuntemustensa ja muille esitettdavén
julkisivun vélilla. Rehellisyys etenkin itsed ja muita kohtaan voi olla uhka, mutta
ongelmatonta ei ole todellisuuden salailukaan. Se voi vieda vajaakuntoiselta henkil6lta
mahdollisuuden saada tarvitsemaansa apua ja tukea. Se estdd myds ns. terveitd ihmisia
saamasta realistisempaa kuvaa sairaudesta ja MS-tautia sairastavan eldmasta.
(Reinikainen 2004, 180 -181).
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4.1.2 TYON MUUTTUMINEN

Sillain, ettd muutettiin tydnkuvaa, muutettiin silla tavalla, ettd mun piti olla kahdessa
kerroksessa yhta aikaa. Ja kun ma haluan tehda tyoni hyvin enka niin, ettd kunhan on
jotenkin ja sitte ma sanoin, ettd ma en pysty tdhan rul"anssiin, vaihtakaa ihmista, etta
ma en kerkeé olla kahdessa paikassa yhta aikaa. No sehan meni niin, ettd myéhemmin
se tulkittiin, ettd se oli tyGssa kieltdytymistd. Ja sitten multa otettiin pikkuhiljaa ne
laborantin ty6t pois, ettd mulla oli loppujen lopuksi vain ja&kaapin sulatusta ja
siivoushommia. Ja sité kesti 9 kuukautta ja oli loppujen lopuksi aikamoinen raakki, etta
ma nostan hattua edelleen mun hyville ystaville, jotka jaksoi kuunnella, koska se oli
hirveetd, koska musta tuntui, ettd ma oon ihan nurkassa, etté kenelle ma voin menna et
ma olin kdyny kaikki kanavat lapi, ettei tallain tehd& kenelldén ja ei néin saa tehda ja
sit se lahti tyoterveyshuollon kautta, mulla oli siella tuttu tyoterveyshoitaja, kenen
luokse ma menin ja sit kun méa en koskaan ole sairas tai kipeakad, ja mulle tapahtu niin
outoja asioita toissa, et ma en tiennyt, ettd mihin ma menisin, niin se sano, etta tda on
ihan laé&kariasia ja sitten siihen tuli henkilostopuolelta lakimies, joka oli mun puolella
ja asiaa ruvettiin tarkastelemaan ja mulle sanottiin ihan suoraan, ettd ma olen
tyoterveysriski, itselle ja muille, mutta ei ollu sattunut mitadn mihin taa olis voitu
perustaa tda vaittama... Niin sillo siella edellisessa, niin sielldhdn mua ruvettiin
syoémaan ulos. Niin kun siihen asti asti mé& olin hyvé ja korvaamaton, niin yht akkid ma

en ollutkaan hyva.” Siiri

Tunteet ja ajattelu nivoutuvat toisiinsa. Tunnekuorman kantaminen toista kotiin ja kotoa
toihin pad&semattd valilla purkamaan sité osoittautuu ennen pitk&an todella tyolaéksi. Se
estdd ihmisten valistd tasavertaiseen ja avoimeen viestintddn perustuvaa
vuorovaikutusta. Pahimmillaan purkamaton tunnekuorma uuvuttaa kantajansa.
Laadukas yhteistoiminta ja vuoropuhelu tydyhteisdssa edellyttavat kehittyakseen aluksi
tunnetukosten avaamista. (Perkka-Jortikka 2002, 20).

Syrjinta tydssa vamman tai sairauden perusteella on vield osa suomalaista arkipdivaa.
Asennekasvatustyotd olisi tehtavd henkilostohallinnon ammattilaisten ja tydtovereiden
kanssa. Jarki ja tunne kamppailevat etusijasta nyky-yhteiskunnassa. Jarjen kasitteeseen
kuuluu tietoisuus késitteiden muodostamisesta, erottamisesta ja asioiden yhteyksien

todistamisesta. Jarki operoi késitteilla ja proposioilla. Nama on ilmaistavissa kielen
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avulla. Siten jarkeen liittyy kommunikoitavuus. Individualismin ja jarjen vélille voi
syntya jannite. Rationalismi nékee ihmisissa universaalisen jarjen, kun taas
individualismi korostaa ihmisten erilaisuutta. Rationalismi on ollut individualismille
tdrked siind mielessd, ettd vetoamalla jarkeen on ihmisid saatu asettumaan
ennakkoluuloja ja auktoriteetteja vastaan. Jérjen ja tunteen vastakkain asettelu on myos
tarked moraalin ja etiikan kannalta. Jo Aristoteleen mukaan jarki on oman edun
tavoittelun ja laskelmoinnin kylma instrumentti. Jarki on kaukana oman edun
palveluksesta ja moraalisesta ihanteesta. Tunne, erityisesti sympatia on eettisen asenteen
ja moraalin kasvualusta. Moraali ja sympatia edellyttdvat myotatuntoa muita ihmisia
kohtaan. Ja Roussean mukaan moraalin luonnollinen perusta on tunteessa, sen sijaan
reflektoiva ihminen on “vaarallinen”. Etiikan sen sijaan tulee olla tapauksiin perustuvaa,
jossa on kuunneltava ”sydamen” &anté yhté paljon kuin eettisia periaatteita. (Hautamaki
ym. 1996, 15-21).

Individualismi perustuu arvoihin ja uuden ajan individualismi on epéayhteinen
ajatusperhe. Antti Hautamaki esittdd Steven Lukesin ryhmityksen mukaan
individualismin erilaisista periaatteista. Lukesin mukaan individualismiin liittyy nelja
erilaista arvoulottuvuutta, jotka ovat ihmisen arvokkuus, autonomia, yksityisyys ja
itsensé kehittdminen. Lukesin mukaan tasa-arvo liittyy ihmisen arvokkuuteen (equality),
kun taas yksityisyys, autonomia ja itsensd kehittdminen liittyvat vapauteen (liberty).
Ihmisen arvokkuus on tasa-arvon keskeinen asia. Tasa-arvon merkittavin
yhteiskunnallinen muoto on yhdenvertaisuus. IThmisen arvokkuuden tunnustaminen ei
ole itsestdan selva asia edes ns. demokraattisissa maissa. Tamén péivan modernissa
yhteiskunnassa tasa-arvon teema nousee esiin tasa-arvokeskusteluissa ja toisaalta
seksuaalisten tai etnisten vahemmistOjen oikeuksien kohdalla. (Hautamaki ym. 1996,
21-23).

Humaani individualismi arvostaa ihmisten erilaisuutta. Individualismin perusarvot, joita
ovat: yksityisyys, arvokkuus, itsensa kehittyminen, autonomia. Ne riippuvat toisistaan,
mutta samalla ne ovat myo6s jannitteisid. Niitd kutsutaan myds humaaniksi
arvoperustaksi, individualismiksi. Humaani individualismi on sitoutunut yhteiseen
arvopohjaan samalla kun se jattda yksiloiden valittavaksi omat p&amééransa ja

arvostuksensa. (Hautamaki ym. 1996, 28).
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Erilaisuuden hyodyntdmisen edellytyksenéd on erilaisuuden hyvaksyminen. Se tarkoittaa,
ettd meidan kaikkien tulee oppia ymmartamaan myos sairaita ihmisia, jotka herattavat
meissé Kielteisid tunteita. Siind tehtdvassd joudumme kaksintaisteluun oman arvo- ja
tunnemaailmamme kanssa. MS-taudin ymmartaminen on hankalaa ja tata vaikeaa

haastetta kannattaa lahestya pienin askelin. (Helin 1998, 60).

“On ta4 jotenkin nurin kurista on iso ty0nantaja irtisanoo laittomasti ja ettei osaa edes
tehd sitd, kun mun taytyy opettaa kuin se tehdan. M& sanoin niille ty6nantajan
lakimiehille, et tehan ette tiedd, mita pitaisi lain mukaan teh& ja sitten te ette edes
ymmarra, miten irtisanominen oikeasti tehdan. Ja ma jouduin ihan siis aasta 66hon
niille sormella ndyttdmaan, et mita tehdaan. Etta, et makin olin silloin sairaslomalla
sen tyOsuhteen paattya, niin kerkes laittaa mulle keséloman siihen sairasloman ajalle,
ettei siind ollut mitaan jarked, et ne maaras mun kesaloman, niin ma sanoin, etta totta
kai silla on valia, eikd kesdloma tuu rahana, et meilla on sitten palkaton kuukausi se
viimeinen, koska ma olin ollut pari kuukautta sitten sairaslomalla, niin silloin m& oon
palkaton, ettd mulla oli menossa 6 kuukauden tarkastelujakso, missa olis viimeinen
kuukausi palkaton, niin ma olis saanut ihan alyttman huonot péaivarahat ja kaikki,
vaikka mulla oli kaikki 2 vuoden kesalomatkin pitamatta, niin ma sanoin, etta eihan sita
silla lailla tehdd, et totta kai se viimeinen kuukausi on mun kesalomakuukausi. Ja sit ne
kysy, ettd mita varten, et kai silla mitdan valia, milloin si saat ne rahat ja ma sanoin, et
tottakai silla on merkitysta ja sanoin, et ma oon ollu viimeiset 15 vuotta toissa ja nyt
mun pitais saada mun paivarahat putoamaan, et talla keinottelulla, etté et ei tuu, eika
tunnu oikein reilulta. Sitten lakimies sielld vaitti paakonttorissa, et mehan annetaan
sulle lahja, et kun s& saat nyt sen Kelan sairaspaivarahakorvauksen itselle, vaikka s&
saat meilta irtisanomiskorvauksen, niin ma sanoin, etta ei se ole mikaan lahja, vaan se
on lainmukainen asia, ettei tyOnantaja voi peria mitadn sellasta, et jotain
sairaslomakorvauksia semmoselta, joka ei 00 toissa enad, ma en ollu enda tdissa, kun
mun ty6suhde oli katkennut jo, ettd eihan voinut sitd millaan tavalla peria itselleen,
vaikka mé olin saanut irtisanomiskorvauksen, sehén on ihan eri asia. Ei se ollut mitédan
palkkaa, et kaikkea sellasta oli, vaikka talossa oli 10 000 ihmista toissa, niin taalla yksi
merkonomi on joutunut rautalangasta vaantaa, ettd miten te teette ja sitten piti teha
sopimus siitd, et miten ne korvaukset maksetaan ja miten mun tyosuhde paattyy ja
kaikista muista asioista, niin ku se oli allekirjoitettu ja sehan allekirjoitettiin niin, etta

siind oli kaksi allekirjoittajaa, mind ja ryhmanjohtaja ja sitten todistajat, niin me

22



allekirjoitettiin niin, ettei kukaan nahny toistansa, kukaan ei edes tuntenut toistansa,
elik& jos sita paperia ois viety johonkin, niin silla ei ois ollu mitda virkaa. Se hoidettiin
niin huonosti, kun ik&n& voi tehda. Ja koska ma olin niin huonossa kunnossa, etten ma
jaksanut edes hirveasti tapella, vaikka mulla oli se lakimies siing, ja vaikka ma tiesin
kaikki ne asiat, niin ettd ma tein ne oikeassa jarjestyksessa ja ihan alyttomasti pidin
siité kiinni, ettd mitd ne on ne irtisanomiskorvaukset on ja ne sano vaa se 3 kuukautta,
niin kyllahan mulla on se aika kun mé& olen ollu niin pitkédan talossa toissg, et eihan se

mitenk&an siihe vaikuta. Eika mitdan syyta kerrottu ikind.” Kaisa

Kun irtisanomista tarkastellaan ihmisen tarinakertomuksena, niin se ndhdaan
muuttuvana, kontekstiin sidottuna ja merkityksen omaavana. Ihmisen kertoma tarina
kytkee tapahtumaketjujen elementit yhteen jollakin tavalla ja lopulta osoittaa niiden
keskindisen riippuvuuden. Muutoksen hahmottaminen kertomuksena antaa tapahtumien
kululle jonkin mielen, juonen. Kertomukset eli tarinat rakentuvat usein jonkin
muutoksen ympadrille. Tositarinoita ja niiden kertomista voidaan pitdd elamanmuutoksen
hallinnan vélineend, keinona hahmottaa muutos osaksi menneen ajan ja tulevaisuuden
yhdistavénad juonena. Kun eldmdnmuutos on uhka omalle identiteetille, ihminen voi
kantaa oman itsearvostuksen ja minuuden muutoksen yli nédkemalla itsensa oman
tarinan paéhenkiloné. Johonkin muutosepisodiin, kuten irtisanomiseen, liittyvan tarinan

kertominen ei ole mitenkdan mielivaltaista. (H&nninen 1999, 93-95).

Tyo6hyvinvointia késittelevien hankkeiden painopiste on poikkeuksetta tyotatekevaa
yksilog, tyontekijaa, ympéaroivissa tekijoissa. Asiaa pidetdan itsestadn selvana asiana,
koska toimiihan tybnantaja useimmiten pédérahoittajana. Yksittdinen ihminen
tyontekijand osallistuu kustannuksiin korkeintaan valillisesti veroista koostuvan julkisen
rahoituksen kautta. Vaikka ihmisten vélistd vuorovaikutusta korostetaan, on toiminnan
luonteenomaisin piirre yksilon merkityksen vahattely. Kuitenkin unohdetaan se seikka,
ettd yksilo on itse valinnut tyon, vaikka hanelld on ollut mahdollisuus valita. Taten
ihminen oppii véhitellen aliarvioimaan tata kykyé&an. Yhteisollisesti tdma on kuitenkin

edullista ja syyllistdminen jatetdan yksilon itsensé tehtavéksi. (Seppanen 2004, 14-15).

Né&kyméaton vihollinen eli kilpailu, markkinavoimat, nopea tekninen kehitys,
tehokkuusvaatimukset ovat aiheuttaneet tyOyhteiséjen muutostilanteen. Muutokset

tarkoittavat toiminnan lopettamista, irtisanomisia ja lomautuksia yms. Tyontekijat
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menettévat usein tyopaikan, tyokaverit, tydympariston, turvallisuuden ja luottamuksen.
Muutoksen aiheuttama trauma katkaisee ajan, ihmissuhteiden jatkuvuuden, rikkovat
kasitykset toisista ja itsestd, perususkomukset koko maailmasta, tulevaisuuden
odotukset sekd mielekkyyden ja merkityksellisyyden kokemisen. Tallaisen ihmisen
edessa on trauma- ja surureaktiot. Vain tdman Kriisin l&pikdymisen ja menetyksen

suremisen kautta saavutetaan toipuminen, paraneminen ja kasvu. (Poijula 2003, 25).

“No, ma juttelin Akavan lakimiehen kanssa siitd ja se olis vienyt sen ilomielin
oikeuteen, mutta se olis kestanyt sitten kaks vuotta ja, niin sitten kaytiin neuvotteluja
pitkaan ja hartaasti, niin ne makso sen, mita olis pitanyt eli ylimaaraiset korvaukset. Ja
sitten. en ma tavallaan hy6tynyt mitéaan niista korvauksista, koska ne laskettiin palkaksi
niin, etta siitdhan ei jaanyt mitdan, mutta kun mé olin samaan aikaan sairaslomalla,
niin ma sain samaan aikaan sitten Kelan korvauksen silta ajalta, koska ma en saanut
palkkaa silta ajalta, vaikka liitto laski sen palkaksi, sen eroamiskorvauksen, niin sita ei

laskettu ndissa muissa instansseissa palkaksi...” Kaisa

Ty0Osuhde voidaan purkaa vélittdmaésti, jos tarked tyosopimuslain maarittelemé syy sita
edellyttdd. TyOnantaja voi purkaa tydsopimuksen mm. siitd syystd, ettd tyontekija
jatkuvasti on syystd kykeneméton tyohdnsa. Kun tydsuhde puretaan, ei
irtisanomisaikoja noudateta. Epaselvissd tapauksissa tyontekijd voi selvittad
irtisanomisen laillisuuden luottamusmiehen tai ammattiliiton avulla ja riitauttaa asian
kardjaoikeudessa. Laittomasta irtisanomisesta tyonantaja voidaan tuomita maksamaan
tyontekijalle korvausta tyopaikan menettamisestd. Tydsopimusta ei tarvitse jatkaa

laittomissa irtisanomissa. (Tydmarkkina-avain 1997, 15).
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4.1.3 ESIMIES

“.. me oltiin tunnettu sen esimiehen kanssa jo -85 lahtien ja sitten ma olen jutellut
kahden kesken, ettd mun kéasi saattaa olla niin puuduksissa, ettd méa en saa Hesarin
sivusta kiinni ja sitten kun kaytiin naita neuvotteluja, niin yhdessa neuvottelussa se sano
mulle, etté niinku sin& sanoit silloin kerran, ettd et saa Hesarin sivuja k&dannettya! Niin
silloin m& ajattelin, ettd nyt sa sanoit jotain sellasta, jonka ma otin jalkikateen puheeksi,
niin se on merkki siita, ettd jos ovi laitetaan selan takana kiinni, niin se on mit&
puhutaan on kahdenkeskista. Ettd ma puhuin silloin sulle luottamuksella silloin, vaikka
se oli semmoinen asia, ettéa sun pitda varpaillaan seisoa kokoajan, mita sa sanot. Ja
sitten jossain yhteyksissa se sanoi, etté anteeksi sillain venyttéen, niin méa olin, etta joo.
Ett4 sitten m& sanoin, ettei mulle tule koskaan noin likaisia keinoja, mita siind oli
kaytetty. Ja just oli tamén paivan Hesarissa, miten on taa tydpaikkakiusaaminen yleista,
etta mitas sitten vaik se onkin esimies. Just oli tan paivan lehdessa ja katoin sita, se oli
jossain verovirastossa. Niin kun aina sanotaan, ettd jos on tyopaikkakiusaamista, niin

taytyy ottaa yhteytta esimieheen. Niin kehes otat, kun esimies on ite kiusaaja.” Siiri

MS-potilaan kokemus ja tietoisuus sairauden olemassa olosta nousee jatkuvasti
tilanteissa, joissa MS-tautia sairastava ihminen kohtaa ns. normaalien ihmisten
maailman. Monen ei-vajaakuntoisen asennoituminen MS-tautiin voi olla maéariteltadessa
“tuntemattomana erilaisuutena”. MS-potilaat voidaan nahdéd objekteina, ei aktiivisina
toimijoina, vaan suojauksen, s&élin ja holhouksen kohteena. MS-potilaat voidaan
helposti stigmatisoida, nédhda leimaavasti ensisijaisesti oireidensa kautta. Ihmisten
ennakkoluulot liittyvat erilaisuuden havaitsemiseen, jolloin ulkondkdnormeista
poikkeava erilaisuus tulee ensimmaisend huomioiduksi. Erilainen tai erilailla
kayttaytyva ruumis merkitsevét epataydellisistd ruumista, ja vajaakuntoinen mielletaan

helposti myds persoonaltaan vajaaksi. (http://www.join.fi).

Nainen saatetaan asettaa sosiaalisen suurennuslasin tarkkailun ja kontrollin alle. MS-
tautia sairastavilla naisilla on vastassaan ihmisten normiruumis, johon on rakennettu
tydelamé ja syvaan juurtunut kasitys palkkatyon erityisestd merkityksesta miehille.
Hyvin harvoin sairaita naisia kannustetaan jatkamaan MS-tautiin tydeldmassa

sairastumisen jalkeen. (Reinikainen 2004, 185 -189).
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Rissan mukaan (1996) tyokykya yllapitdva toiminta on johdon vastuulla. Ylimman
johdon on oltava nakyvésti esilla ja sen asetettava tavoitteet tydkykya yllapitavélle
toiminnalle. Mikali tydoloissa tai siiné selviytymisessa havaitaan puutteita, on johdon ja
esimiesten l0ydettdvd yhdessa henkiloston kanssa menetelmid, joilla epékohdat
korjataan. Tyo6paikoilla tyokykya vyllapitdvd toiminta useimmiten onnistuu, kun
esimienet ymmartavat toiminnan merkityksen. Johdon on pidettdvd huolta, etta
tydterveyshuoltoon ja tydsuojeluun annetaan riittdvasti voimavaroja. Tydymparistéa ja
tyokykya yllapitava toiminta on jatkuvaa ja kohdistuu jokaiseen tyontekijadn. (Rissa
1996, 46).

Tyodyhteisod ajautuu helposti hallitsemattomaan pitkaaikaiseen kiusaamisen Kierteeseen.
Kiusaamisesta on kehittynyt vakava henkinen vékivalta, joka pitk&an jatkuvana on
Kiusaamista, epéoikeudenmukaista kohtelua tai sortamista. Se on jatkuvaa,
jarjestelmallista ja sen kohteena ihminen kokee itsensa puolustuskyvyttomaksi.
TyoOpaikkakiusaamisen seuraukset eivat vélttamatta ndy tai kuulu. Yksilolliset
ominaisuudet ja toimintatavat liittyvat sekd kiusaajaan ettd kiusattuun. Negatiivisen
hyokkayksen kohteeksi joutuneet suhtautuvat joko puolustaen, alistuen tai
hyokkaamalla. (Perkka-Jortikka 2002, 24-26). Kiusaaminen edistdd yhdenmukaista
kayttaytymista ja karsii poikkeavuuksia. TyOpaikkakiusaaminen nayttdd harvoin
kiusaamiselta. Kiusatun tyontekijan sdadnndnmukainen syyllistdminen on tyypillista.
Kiusaaja toimii yhteison nimissé yksiloé vastaan. Usein kiusaaja naisten kohdalla hakee
selitystd hormonitoiminnasta tai puutteista omasta ulkonddssa ja miehilla tyssanneista
urahaaveista. Nama ovat epatodennékdisid syitd, vaan taustalla on joku muu syy tai

kiusaajaa arsyttava luonteen piirre, kilpailu tai kateus ym. (Seppénen 2004, 149-154).

Ihmisen eldman hallinnan tuntua heikentévét tai vahvistavat monet yksiléon ja
yhteisoon liittyvat ominaisuudet ja ilmi6t. Fyysisen kunnon ja ammatillisen osaamisen
lisdksi yksiloiden henkisid vahvuus tekijoitd ovat esimerkiksi itsearvostus, itsetunto ja
itseluottamus. Henkisesti vahva ja kypsa ihminen tiedostaa omat heikkoutensa ja
vahvuutensa. Han ymmaértaa ja hyvaksyy oman erilaisuuden, asettaa itselleen tavoitteita
ja padmaaria. Itseddn arvostava ihminen selvida yleensd hyvin vastoinkdymisista ja
sietdd tulevaisuudessa epdavarmuutta paremmin kuin henkilo, jota painavat

alemmuudentunteet ja epdvarmuus. (Perkka-Jortikka 2002, 17).
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“Etta vuodesta -96 alkaen en ma ole ollut terve, mutta en ma vaan ole tienny, ettd mulla
on MS-tauti, ennen kuin sillo 2002. Ja se oli silla lailla hassu, ettd silloin tota ma
muutuin kavelevaksi riskiksi. Et totaa, ettd mulle ei anneta tietynlaisia tehtavia ja sitten
on hyva, ettd karsitaan sellasia tehtavia pois, kuten esimerkkisiksi matkustamista, koska
aikaisemmin tehtdvat oli paljon tata, ettd joka aamu lahet aikaisella koneella
jonnekinpain Suomea ja tulet sielté iltamyohaan takasi. Et se oli pitka paiva kenelle
tahansa. Saati sitte tAmmaoselle, joka ei jaksa eikd paase kayntiin aamuselle, kaikki on
niin hidasta ja sekin on, ettd uuvuttaa kesken paivéan, niin et sa voi sanoa asiakkaalle,
ettd ma tarvitsisin puolen tunnin tirsat tdhan valiin. Mutta sellainen ndenndinen
pyrkimys keventdd mun toita, niin se on ollu ihan yhta tyhjan kanssa, kuten esimerkiksi
mut on laitettu asiakaspalvelun paivystajaksi, mika tarkoittaa sita, ettd mulla on
velvollisuus aina hoitaa sitd maanantaista perjantaihin kahdeksasta kuuteen, vaikka
meilla on joka iikalla oikeus liukuvaan ty6aikaan, etta pystyy asioitaan hoitamaan, etta
se on kello 9-15, jolloin pitda olla tavoitettavissa, periaatteessa niinku toissa. Ja sitten
kun ma kertaallaan jo esimiehelle rutisin, niin hén vastas, ettéa onhan sulla valilla naita
muitakin toita, et sillohan s& voit joustaa. Mutta ne muut ty6t on téllasia urakkaluoteisia
toitd, et tammasia testauksia tai muuta, johon ei kahdeksan tuntia riitd, vaan pitaa vaan
paahtaa. Mutta mulla on muutenkin sen esimiehen kanssa muutenkin sukset ristissa, et
se ei halua ymmartaa mitaan, mitd ma sanon sille, et se kdantaa ihan tietoisesti kaikki

asiat, mitd ma halua sanoa sille.” Anita

Kyky hyddyntaa ja hyvaksya ihmisten erilaisuutta on nykyaikana tydeldmén suurimpia
haasteita. Varsinkin tiimien kehittdmisessé tdma korostuu. Erilaisuudella tarkoitetaan
erilaista tyokokemusta ja erilaisia tietoja. Tatd voidaan tehostaa esimerkiksi ottamalla
tyontekijat mukaan suunnitteluun. Erilaisuudella ymmaérretddn myods luonteen ja
toimintatapojen erilaisuutta. Mikéli téllaista roolihahmotusta ei ole tydpaikalla tehty, on
suuri vaara, ettd erilaisilla taipumuksilla varustetut ihmiset alkavat taistella keskenaén.
(Helin 1998, 63 - 65).

Tyokyvyn vyllapitamiselld on merkitysta paitsi yksilolle itselleen my6s héanen
tyonantajilleen. Tyotehtévien suunnitteluun kannattaa kiinnittdd huomiota, silla ne ovat
hyvida keinoja pitdd tyontekijat terveempind ja tyytyvéisind tyossddn. MS-tautisten
tyontekijoiden tyokyky séilyy usein jarjestelyill, jotka eivét vaadi tyonantajalta suuria

taloudellisia panostuksia. Tamé voidaan tehdd yhdessd esimiehen ja tyoterveyshuollon
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kanssa, joskus voi pyytdd Suomen MS-liiton tyollisyyspalveluiden edustajan mukaan.
Tyotehtavia jarjestelemallda ja mukauttamalla on pystytty sadilyttdméén tyontekijén

tyokyky. (Palaset paikalleen -tyopaikan MS-opas 2004, 10).

TyoOaika on se aika, jonka tyontekija kayttdd tyodtekoon sekd se aika, jonka hén
velvollinen olemaan tyodpaikalla tai muutoin tyonantajan kéytettavissa. Tyo- ja
virkasopimuksen mukaan saannéllinen liukuva tybaika saa olla keskimaérin 40 tuntia
viikossa vuoden tasoittamisjaksolla. Liukuma-aika on lain mukaan enintd&dn kolme
tuntia vuorokaudessa. Kun sovitaan liukuvasta tyoajasta, on sovittava Kkiintedsta
tybajasta, tybajan vuorokautisesta liukumarajasta, lepoaikojen sijoittumisesta seka
sdannollisten tydajan ylitysten ja alitusten enimmadiskertymasta. Tyontekija ja
tydnantaja voivat sopia, ettd ty6ajan ylitysten kertymé& korvataan vapaa-ajalla. Yleinen
ja lisdantyva kaytanto onkin, ettd tytaika joustaa niin yritysten kuin ty6tekijén tarpeiden

mukaan. (Tyomarkkina-avain 1997, 16).

“Niin, mullakin oli x sielta liitosta, sai olla ihan minun luvalla yhteydessa tuonne
ulkomaan tydsuojelupiiriin, ettd mité ne sanoo tasta. Ja ne sano, etta taa tayttaa kaikki
naa kiusaamisen kriteerit. Ja sit ne vaati, et mun neurologin pitaa tulla mun tyopaikalle
kattoo, ettd mitd ma teen. Sit ma sanoin, et mun neurologi sanoi, ettd aikooko ne
jarjestaa jonkun laakarinkierron silld. Ja se ei varmasti onnistu ja sanoi, ettd naahan
on aina tyOpaikan tyoterveyslaakarin asioita ja sit kirjoitti mun tyéterveyslaakarille tosi
natin kirjeen ja sanoi, ettd ei han aio tulla tdmmdseen. Niinku ihan semmosia
uskomattomia juttuja. Kuvitteliko ne, ettéd mut saa itkemalla ulos. Koska en méa tahallani
hankkinut tata sairautta, en viinaa juomalla enkd muutenkaan. Jos olisin voinut valita
sairauteni, en ma olis ihan tdmmoésta halunnut, mutta ei ne kysy. Mutta nykyaikana

kaikkien ihmisten on oltava taydellisid, mutta eihan taalla kukaan ole.” Siiri

MS-tautia koskevien uskomusten ja ké&ytantdjen historiallinen kehittyminen pétee
pitkalti ~ sama  kehityskulku kuin muihinkin poikkeavuuksiin  kuten
homoseksuaalisuuteen, alkoholismiin tai mielisairauksiin. Hyvinvointi yhteiskunnissa,
laéketieteessd, tulkittiin sairautta aluksi joko synniksi, rikokseksi tai sairaudeksi,
jokamuuttunut keskeiseksi sosiaalisen maailman ja poikkeavuuden selittdjaksi. (Vehmas
2005, 75-179.)
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Tyoterveyshuollolla on keskeinen asema, kun tyOpaikoilla pidetddn ja parannetaan
tyotekijoiden jaljelld olevaa tyokykya. Tydterveyshuollon tehtdvana on auttaa tydpaikan
tyokykya yllépitdvad toimintaa tuottamalla toimenpide-ehdotuksia ja antamalla tietoa
MS-taudista  johdolle. Tyoterveyshuollon tulisi laatia myos oma
toimintasuunnitelmansa, josta ka&y ilmi yrityksen tai muun tyokykya yllapitavén
toiminnan periaatteet ja ja tavoiteet. (Rissa 1996, 52-54.) Sosiaali- ja terveysministerién
paatoksen 1348 mukaan tyOpaikkaselvitykset voidaan tehdd mm. tydstd, tydpaikasta
ja/tai  tyoyhteison olosuhteiden johtuvista terveydellisten vaarojen ja haittojen
toteaminen sekd arviointi tapaturmavaaran oloista. (Sosiaali- ja terveysministerion
selvityksia 2005, 76).

414 TYKY-TOIMINTA

“Ja meilla on TYKY-toimintaa, niin mina kavin siella paljon, mutta siella ilmeni se, etta
meitd oli milloin mink&lainen sakki, ja kaupungin tyontekijoita en valitettavasti tunne
tai jos ne kay kirjastossa, ne voi tuntea minut, mutta min& en heita, niin siella ne rupesi
katsomaan, kun mina en kaikkia terveille suunnattuja jumppahommia pystynyt
tekemaan tai olin vaarassa tahdissa tai muuta, niin jain pois. Niin ettd, TYKY-toiminta
on ensistaankin kallista ja meikalainen on se silmétikku ja toska, joka ei saa aikaiseksi

mitaan.” Laila

Marjo-Riitta Reinikaisen kirjan (2004) kertomuksista tuli esille, kuinka nainen
normitetaan yhteiskunnassa. Yksi naiseuden ja vajaakuntoisuuden yhdistavéa teema on
arvioivan ja arvottavan katseen ja tarkkailun ruumis. MS-tautia sairastavan naisten
tulkinnat epamiellyttavistd ja noyryyttavistd kohtaamisista ei-vammaisen ihmisten
kanssa kertovat normittavasta katseesta, joka osoittaa vajaakuntoiselle hédnen paikkansa
sosiaalisella  arvoasteikolla.  Yleisesti  ajatellaan, ettd  syntymastddn tai
varhaislapsuudessa vammautunut tulee tietoiseksi erilaisuudestaan vasta siirtyesséén
koulumaailmaan. Vaikka lapsi olisi kyennyt kehittdmaan itselleen mydnteisen,
ruumiinsa erilaisuudesta késittelevan kuvan itsestddn, se ei kuitenkaan ole hént4

suojannut instituutionaalisilta katseilta. (Reinikainen 2004, 189-193).

Tyokykya vyllapitdvan (Tyky) toiminnan tarkoituksena on parantaa henkil@ston

hyvinvoinnin lisaksi tyOpaikan kannattavuutta ja palvelukykya. Henkiloston tyo- ja
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toimintakyvyn yllapito vaatii pitkdjanteistd ja aktiivista toimintaa. Tydolojen
kehittdminen ja tyokyvyttémyyden ennaltaehkaisy tulisi ndhda uutena mahdollisuutena,
ei uhkana. Tyokykya vyllapitavdd toimintaa, jotka kohdistuvat yksilon terveyden
parantamiseen. Kuitenkin se edellyttdd my0ds tyodyhteiséon ja tyOymparistoon
vaikuttamista: arvojen, asenteiden, tietojen ja taitojen uudistamista ja kehittdmista.
Jokaisen tyoyhteison olisi luotava juuri sille sopiva tyokykyé yllapitava jarjestelma.
Tyky-toiminnassa on tarkedd ennakkoluulottomuus ja valmius soveltaa uusia ajatuksia,
taitoja ja vélineitd, joilla voidaan ehkaistd tyokyvyttomyyttd, edistdd tyo- ja
toimintakykyé ja parantaa tydolosuhteita. (Rissa 1996, 12).

“Ne ei sanonut kukaan mitaan, mutta sielld rupesi useampi katsomaan ja jos siella oli
jotain pari liiketta, niin mind olin se viimeinen, jolle pari I0ytyi jumppaohjaajan

maaraama, etta ne ei halunnut mun kanssa parijumppaan olenkaan.” Laila

Kieltdytyminen merkitsee monissa asioissa oikeuksien menetystd. Nakyva, ulospdin
havaittava vamma koetaan yleensd ongelmaksi silloin, jos se muuttaa kanssaihmisten
suhtautumista negatiiviseen suuntaan. Talléin vamman peittely voi toimia MS-ihmiselle
keinona tulla sosiaalisesti hyvaksyttdvammaéksi muiden ihmisten  silmissa.
Vammaisuuden peittaminen, silloin kuin se mahdollista, on yksi tapa saada ihmisten
hyvaksymistd. MS-taudin  ndkymattomyyden edut ovat myds naisellisuuden
séilyttamiselle. Toisaalta Marjo-Riitta Reinikaisen keradmdssd omaeldmankerta-
aineistosta tuli selkeésti esille myds ulkondkd- ja kauneusihanteiden uhmaaminen,
joissa fyysista vajaakuntoisuutta ei yritetd peitella ja salata mitenkddn, vaan
vammaisuus ja erilaisuus naiset ottavat oikeuden olla oma itsensa kokonaisuudessaan.
Vaikka MS-naiset arvioivat itseddn muiden silmin, he arvioivat sitd my0ds miehisin
silmin. He arvioivat ruumiistaan siitd ndkokulmasta, kuinka he miesten mielestd
nayttavat seksikkailta ja hyvannékaisilta, huolitetulta naisilta. (Reinikainen 2004, 189-
193).

4.1.5 SUKUPUOLI JA IKA
“Tyopaikan hyva ilmapiiri on semmoinen missa totaa asiat sanotaan suoraan ja

informointi kulkee ja missa kaikki tietdd, mita on tarkoitus tehda ja mita kukin tekee.

Meilla on menny vahan siihen, ettéd paatokset tehdaan kundien kesken rdokikopissa ja
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esimies huutelee asioita pitkin kaytavia niille, jotka sattuu olemaan paikalla. Ja sitten
jos s& et ole paikalla... Mutta ma tiedan, etté ilman sairauttakin, ma olisin aika kypsa
tdhan esimies- ja johtamismeininkiin. Yritdn vahan pois oppia vahan néista pahoista
tavoistani, oppia tuomaan niité asioita siina tiimissa niin pain, etta tota pitais I6ytaa

jotain ratkaisumalleja niin kuin, miten taa asia olis, jos se olis hyvin.”” Anita

Miesten ja naisten valinen kulttuurinen ja yhteiskunnallinen eriarvoisuus monine
ilmenemismuotoineen on laajasti tunnustettu l&nsimaissa. Sukupuolten vélisen tasa-
arvon ideologisia ja rakenteellisia esteitd pyritddn purkamaan esim. tasa-arvolain
sdadannon avulla. Marjo-Riitta Reinikaisen mukaan puhuttaessa vammaisista
sukupuolen merkitys jatetadn poikkeuksetta huomioimatta. (Reinikainen 1999, 341).
Laki naisten ja miesten tasa-arvosta velvoittaa edistimdin sukupuolten vélista tasa-
arvoa tyOeldmassa. Laki koskee niin yksityistd kuin julkista sektoria. Tasa-arvolain
mukaan naisille ja miehille tulee taata yhtapitdvat mahdollisuudet edetd urallaan ja
helpottaa ty6- ja perhe-eldman yhteensovittamista. Tydnantajan on huolehdittava siita,
ettei tyontekijé joudu sukupuolisen hairinndn tai ahdistelun kohteeksi. (Tyémarkkina-
avain 1997, 27).

Usein kiire on merkki siita, ettei ihminen voi vaikuttaa eika osallistua edes oman tydnsa
jarjestamiseen. Tavallisesti kiire on merkki siitd, ett4d johtamisessa on puutteita. Kiire
Voi osoittaa, ettei tieto kulje eik& vuorovaikutus toimi. Johtaminen on tall6in usein
byrokraattista ja autoritaarista sekd tieto, joka kulkee suoraan ylhaalta alaspéin.
Laakkeita kiireen poistamiseksi ei ole olemassa, mutta ihmisen sosiaalisen hyvinvoinnin
edistdmiseen on monta keinoa. IThminen eld4 jatkuvasti muuttuvassa vuorovaikutuksessa
muiden ihmisten kanssa ja voi joko pahoin tai hyvin. Sen vuoksi myoskaan ei pida etsia
jaykkaa toimintamallia sosiaaliselle Tyky-toiminnalle. Tyokavereiden sosiaalinen tuki
ja vaikutusmahdollisuuksien lisdédminen ovat tutkimusten mukaan parhaita keinoja
vahentda kiirettd ja sen myo6td kohentaa sosiaalista hyvinvointia tydpaikalla. Jokaisen
tyontekijan aani tulee kuulla ja tiedon tulee levitd seka ylhdélta alas, alhaalta ylos etta

my0s vaakasuoraan. (Rissa 1996, 41).

“Mut mun tyOpaikalla miehet oli markkinointipaallikoitd ja min& olin ainoa nainen,
olin markkinointiassistentti nimikkeella ja mun palkka oli kolmasosa miesten palkasta.”

Kaisa
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Kolmannen maailman naisilla on yleinen késitys siitd, ettd lansimainen feminismi
rajoittuu lahinn& sukupuolisorron teorioihin. Kolmannen maailman feministit kritisoivat
l&hinna sitd, ettd kolmannen maailman nainen on lansimaisen kulttuurin silmissa aina
“vailla valtaa, hyvéksikéytetty” tai “seksuaalisesti alistettu”. Useasti lansimainen
kulttuuri on tuonut maihin kolonisoidun tasa-arvon kasitteen. (Ahokas & Rantanen
1996, 73-77).

Pyrkimys tyoelamassa esiintyvan syrjinnan ehkéisy on ollut viime vuosina esilla mm.
ikddn ja etniseen taustaan liittyvissa keskusteluissa. Sukupuolen ja nuoruuden
ihanteeseen perustuvalla ajattelulla on selva yhteys syrjintdan. Perkka-Jortikan mukaan
(2004) tyoelaméassa joka toinen nainen koki omasta sukupuolestaan haittaa, mik& nékyi
eniten palkassa. Naiset ansaitsevat keskimaarin neljd viidesosaa miesten palkasta.
Vaikka poliittisissa keskusteluissa on ylla ndenndinen pyrkimys yhtenéisyyteen miesten
ja naisten palkoissa, niin kdytanndssa suhtautuminen sukupuolten palkkaeroon vaihtelee
suuresti. Jotkut pitdvat palkkaeroa muitta mutkitta vanhoillisten asenteiden ja syrjinnén
tuloksena. Toisen tulkinnan mukaan naisten pienemmaét palkat kielivat siitd, etteivat
naiset ole péésseet yhtad vaativiin tehtaviin kuin miehet. Tdmén nakemyksen valossa
sukupuolten palkkaerot vuosien mittaan vaikuttavat siihen, ettd naisilla on samat
ylenemisen ja kouluttautumisen mahdollisuudet kuin miehilld. Sukupuolten véliset
palkkaerot ovat maailmanlaajuinen ilmiQ eika niitd ole kyetty poistamaan toistaiseksi.
(Perkka-Jortikka 2004, 55-58).

“Joo, ne miehet toteaa vaan, ett han tekee naita asioita, ei niita kiinnosta, kuka tekee
ne muut hommat. Ne rajaa itelle oman, selvan reviirin ja ne odottaa vaan, ettd muu
homma vaan hoituu. Se naisena oleminen on vaikeampaa ilman vammaa. Se on ihan
totta, ettd pitda olla viisi kertaa parempi kuin h6lmoinkdan mies ja pitdd saada viisi

kertaa enemman aikaa, jotta noteerattais jollakin tavalla.”” Anita

Identiteetin kehittymisessa on naisten ja miesten vélilld monia eroja. Erot johtuvat
kasvatuksesta, kulttuuristamme, ymparistén malleista ja luontaisista eroista naisten ja
miesten mielenkiinnonkohteissa. Naisten kokemusmaailma ndihin péiviin asti on

painottunut enemman kodin perustoimintoihin ja laheisiin vuorovaikutussuhteisiin
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ikatovereiden kanssa. Miehilld kokemukset useammin liittyvdt menestymista
edellyttamiin suorituksiin ja erilaisiin toiminnallisiin harrastuksiin jo lapsuusidssa.
Lisdksi miehille sallitaan lapsuusidsséd seikkailuja ja riskinottamista. Tyoeldma
pohjautuu vield valtaosin miesten luomiin malleihin ja sille on ominaista riskinotto,
Kilpailu ja tekninen osaaminen. Myds vallankédytté on ominaista miesten tydeldamalle.
(Puttonen 1993, 84).

Anita tekee tiimityota. TyOyhteisona tiimi on pienehkd ryhma ihmisié, joilla on taidot ja
tiedot yhteisen pddméaaran saavuttamiseksi. Tiimin jasenten tulisi yhdessé kehittdd omaa

ammatillista osaamistaan seké yhteistyotaan tiimin sisalla. (Perkka-Jortikka 2002, 65).

Tiedustelin haastattelussa Anitalta, oliko ty0tovereista suurin osa miehid, koska sain
sellaisen kuvan. Anita vastasi, ettd heidan tiimistd oli puolet miehid ja puolet naisia.
Jotenkin koin, ettd Anita oli kylla jotenkin “kypsynyt” tydelaméén, niin kuin hén itse

kertoikin, ja erityisesti miehiin. Anitasta “huokui suorastaan” feministinen ajattelu.

“Ei ne koskaan sitd sanonut eikd ne sanonut, onko mun tydstani joskus joku valittanut
ja talousjohtajakin sano, ettéd ei. Ja ma tiesin ettd, tilalla oli tulossa yksi, mua
kymmenen vuotta nuorempi ja mua enemman koulutettu, neiti ihminen, palaamassa
Saksan tyopaikalta Suomeen, niin han oli tulossa tavallaan siihen mun paikalle ja hénet
oli nimitetty siihen, vaikka mua ei ollu vielda irti sanottu, se vahingossa paasi
sahkopostissa leviamaan, ettd hanet siihe nimitetty, niin se olis tosi helppo jossain
oikeudessa nayttaa, ettei se tyd oo mitaan loppunut, vaan siihen on tulossa joku toinen
ja ahakutti, se nainen jai seuraavana vuonna aitiyslomalle ja et siind kavi sillain... Ja
ne ajatteli varmasti sillain, et jos mun selkd alkaa temppuilla ja jos MS-tauti pahenee,
niin kylla ma jaan niille sairaslomille, enk& ma jaa siihen eléketurvan varaan ja mut

niihan siind kavikin, et ma 6-7-vuotta siina keikkuilin ja sitten jain elakkeelle.” Kaisa

Lansimaisiin naisiin kohdistuva idn perusteella tapahtuva syrjintad eli ikdrasismi ei
valttamatta pade niissa kulttuureissa, jossa ika antaa naisille valtaa. Barbara Chriastianin
mukaan koko késite “vahemmiston diskurssi” liittyy vahvasti lansimaiseen dualistiseen
kehykseen, joka ndkee muun maailman véhemmistona ja yrittd4 vakuuttaa, etta sen oma
maailma on enemmistd. Kun otetaan sukupuolen rinnalle muita identiteetin osatekijoita

mukaan, niin asia mutkistuu. Esimerkiksi lansimaisiin naisiin kohdistuva ikésyrjinta eli
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ikarasismi ei valttamatta pade kulttuureissa, joissa iké antaa naisille valtaa. (Ahokas &
Rantanen 1996, 73-78).

Nuoret tyontekijat joutuvat heti koville, jos oletetaan, ettd he ovat vanhoja tietdvampid,
parempia ja valmiimpia. Eri-ikéisten yhteistyd nékyy parhaimmillaan hiljaisen tiedon
siirtamisend. Senioreilta kokemusperéinen hiljainen tieto tulee siirtyd systemaattisesti ja
ajoissa nuoremmille sukupolville. Tama hiljainen tieto siirtyy vain yhdessa
tyoskentelemélld. Kokemukseen perustuva tieto siirtyy myos kun tehddén yhdessa toita.
Samalla nuori voi valittdd uusinta tietoa uusinta koulutietoa vanhoille konkareille.
Tyoparitydskentely myds mahdollistaa téiden jakamisen tyokyvyn mukaan. Néakyvat
kolmanteen ikéén liittyvat vaikeudet voidaan usein voittaa ja tyydyttavaa elamanlaatua

yllapitéd asettamalla tavoitteet edellytysten mukaisesti. (Ilmarinen 2005, 96-98).

4.1.6 PELKO

“No mulle ei sillain suoraan sanottu, mutta ma aistin sen semmosena negatiivisena ja
huonona asiana. Et on tosi vaikeata l6ytaa toitd oman sairauden ja vamman vuoksi,
mutta ma etsin niita tana paivana vield, mutta kyseenalaista on se, ettd ma Ioytaisin

tasta pienestd kaupungista niita olenkaan.”” Marita

Korkeastikin koulutettujen MS-potilaiden on vaikea saada kykyjain vastaavaa tyOta.
Asenteet ovat yhteiskunnassamme tiukkoja, erityisesti naina paivina, kun tydpaikat ovat
muutenkin vahissa. MS-tautinen ihminen on varmasti tyOnantajan toivomuslistan
lopussa kun uutta tyotekijad valitaan. Tutkimusten mukaan puhevammaiset ja
pakkoliikkeiset henkilot syrjaytetddn tyoeldmastd kaikkein helpoimmin, kun taas
sporttiset vajaakuntoiset saavat helpoiten tydpaikkoja. Taéma kertoo yhteiskunnassa
vallitsevista ihanteista ja ihmiskuvasta. (Pelkonen & Villberg 1994, 120). MS-potilaan
tyollistymisen esteend ndhd&&n yha vanhanaikaiset mielikuvat. Useasti ty®nantajat
tuijottavat enemman MS-tautia sairastavan ty6hakijan puutteisiin ja vammoihin kuin

tyonteossa tarvittaviin kykyihin ja lahjoihin. (Saraste 2000, 134).

Uutta tyopaikkaa hakiessa ei pidd heti ensimmaisend sanoa, ettd sairastaa MS-tautia,
vaan ensiksi olisi kerrottava mitd osaa. MS-tauti ei ole keskeinen ja térkein asia

tyopaikkaa hakiessa, vaan se kuuluu muihin asioihin. Kuitenkaan sitd ei saa salata
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tydnantajalta, vaan siitd on kerrottava rohkeasti ja avoimesta, silla sairauden salaaminen
saattaa aiheuttaa hankaluuksia ja tehda tyontekijasta lainsuojattoman. (MS ja
elaménhallinta 1998, 12).

MS-taudin ennusteesta ei ole koskaan tarkkaa tietoa ja erilaiset oireet saattavat tuntua
pelottavilta seké rajoittaa tydtd. MS-tautiin kuuluvat pelot ja masennuskaudet menevét
yleensa ohitse itsestddn. Niiden méaardan ja kestoon voi vaikuttaa hankkimalla tietoa
kirjoista, vertaistukiryhmésta ja sopeutumisvalmennuskursseilta. (Ruutiainen 2005, 19).
Erityisesti vertaistukiryhmé on térked tukiryhmd, josta kerron liitteessa 3.

4.2 HYVAKSYNTA

Inkluusion periaatteita on kehiteltdvd ja tutkittava yhdessd MS-tautia sairastavan
ihmisen kanssa. Niitd on toteutettava siten, ettd kaikkien tarpeet ja edut on otettava
huomioon. Inkluusio on eettinen ja ammatillinen arvo ja sen on koskettava kaikkia
ihmisiéd sekd MS-tautia sairastavia ettd ns. normaaleita yhteiskunnan jasenid. Keskeinen
tavoite on ihmisten erilaisuuden hyvaksyminen ja yksilollisyyden tukeminen.
Inkluusion toteuttaminen merkitsee olennaista muutosta ajattelu- ja toimintatavoissa.
Inkluusioon siirtymistd on tuettava erilaisilla resursseilla niin, ettd koko tydyhteiso
saadaan sitoutumaan muutokseen. My0s muutokseen on annettava tarpeeksi aikaa.
Yhteiskunnan eri osapuolten (hallinto, yrityselamd, jarjestétoiminta jne.) ohjaus ovat
tarkeita tekijoitd, jotta inkluusio toteutuu. Patevét johtajat tunnustavat tiimitydn voiman
ja kayttavat strategioita inklusiivisten kaytantdjen toteuttamiseen. Inkluusio on
yhdenmukainen yhteiskunnallisten tasa-arvoa edistdvien ja syrjintdd ehkaisevien
pyrkimysten kanssa. Siksi MS-tautia sairastaneiden liittyvida kysymyksia ei saa pitda
erillisend, vaan niitd on pohdittava muun kehittdmistoiminnan kanssa. (Erilaisuus

tydeldamén voimavarana 2000, 129 -132).
Aineistostani nousi 5 tarked4 tyopaikan hyvéksyntaa edistavaa tyyppid, jotka olivat MS-

potilaista tarkeitd asioita. Tarkead olivat MS-naisista tiedottaminen, ty6sté saatu palaute,

tydpaikan ilmapiiri, tydolojen muuttaminen ja ty6terveyshuolto.

35



421 TIEDOTTAMINEN

“lhan hyvin, kun méa sain tietda taan, niin meilla oli semmoinen palaveri kunnan
kanssa, niin ma kerroin siita sitten. Ja siella edellisessa paivakodissa, jossa ma olin
toissa, nii se johtaja oli ensiksi jarkyttynyt, entas jos tulee jotain tajuttomuuskohtauksia
tai jotain, niin miten pitdd toimia. Se oli niin jarkyttynyt ekaksi. Mut meidan
tyopaikkalddkari oli mukana naissd palavereissa, niin tiesi kertoa, ettd harvemmin
mitéa tajuttomuuskohtauksia tulee, et siind tulee semmoisia vaan vasymystilanteita eika
jaksa teha kaikkea, niinku pitais, mitd ns. normaali ihminen saatto teha. Sen takia ma
oon siirtynyt lastenhoitajasta paivakotiapulaiseksi, ettd ma voin jaksottaa ja mulla on

omat tyoni sitten...” Kirsti

Epatietoisuus tai tietdmattdmyys johtaa usein vadriin olettamuksiin MS-potilaita
kohtaan. Tyoterveyshuollon tehtdvédna on antaa asianmukaista tietoa MS-taudista. Tieto
ja ohjaus ovat keskeisid menetelmid. Tydterveyshenkilostolld pitad olla aikaa ja halua
kuunnella MS-potilaita. Tyoterveyshenkiloston asiantuntemusta tulee kéyttdd mm.
tyonopastuksessa ja perehdyttdmisen suunnittelussa seké toteutuksessa. Tyontekijélle on
annettava oman tyon ja sairauden valinen syy-seuraus hoito ja ehkaisy.
Tyoterveyshuollon on tuettava tyontekijdd tyOuran kaikissa vaiheissa. Tyokykya
yllapitdvan toiminnan kohteena eivat ole vain MS-potilaat ja vajaakuntoiset, vaan kaikki
tyontekijat koko tyduran ajan. Myds MS-tautia sairastavan tai vajaakuntoisen tarpeet on
otettava huomioon. (Rissa 1996, 52-54). Sosiaali- ja terveysministerion mukaan
tyokykya yllapitavalla toiminnalla tarkoitetaan kaikkea sitd toimintaa, jolla tydnantaja

tyontekijat sekd tydpaikan organisaatio pyrkivat yhdessd tukemaan ja edistdmaén
jokaisen tyOeldmasséd mukana olevan tyo- ja toimintakykya hanen ty6uransa kaikissa

vaiheissa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2005, 76).

Kirstille oli kdynyt todella hyvin, kun hdnen tydpaikallaan oli jérjestetty johtajalle
tyoterveyshuollon kautta MS-taudista tiedottava palaveri. Siind oli tarkeéd, ettd johtaja
sai ajankohtaista tietoa MS-taudista. Tassé tapauksessa nahdaén se tosiseikka, kuinka

ihmisilla on vaaraa tietoa tai kasitys koko MS-taudista.
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Kirstille oli kdynyt todella hyvin, kun hanen tydpaikallaan oli jarjestetty johtajalle
tyoterveyshuollon kautta MS-taudista tiedottava palaveri. Siiné oli tarkeaa, ettd johtaja
sai ajankohtaista tietoa MS-taudista. Tassé tapauksessa ndhdaén se tosiseikka, kuinka

ihmisilla on vééaraa tietoa tai késitys koko MS-taudista.

4.2.2 TYOSTA SAATU PALAUTE

’Joo, kiusaaminen loppui. Ei mitédén ole, kun nyt on mulla naita esimiesalaisten kanssa
naita keskusteluja, niin meille taas kerran vaihtui tdma tiimin vetdja.., ettéa oltiin
tunnettu jo toisia jo ties kuinka kauan, niin ma kysyin, et onko siita jotain haittaa, kun
ma teen kolme paivaa toitd viikossa, kun siitd tuli maailman suurin ongelma
aikaisemmassa tyopisteessd, niin se vastas, ettd ei millaan lailla, ettd ne on niin
tyytyvaisia minuun ja minun tekemaan tyohon ja tapaan, jolla ma teen tyotd. Etta se
tuntui musta tosi hyvélle, koska jos kenelle tahansa sanotaan, etté otat si rahan vai
terveyden, niin aika moni valitsee sen terveyden ja mitd mulla oli siita jaljell&, niin ma

halusin pitaa siita huolta.” Siiri

Ihmisen elaman hallinnan tuntua vahvistavat ja heikentdvat monet yksiloon seka
yhteisoon liittyvat ilmiot ja kokonaisuudet. Henkisesti vahva ja kypsa ihminen tunnistaa
omat vahvuutensa seka heikkoutensa. Han ymmartd4 oman erilaisuutensa, asettaa itselle
tavoitteita ja paamaéria, mihin ha&n johdonmukaisesti pyrkii. Pienikin muutos
tydyhteisossd voi olla vaarallinen, koska se kyseenalaistaa yksiloiden ja yhteisdjen
toimintatapoja ja ravistelee turvallisuuden sek& varmuuden alueita. Muutoksen
hallinnan keskeiset elementit ihmiselle tyGssa ovat sosiaalinen tuki tydyhteisdssa seka
vaikutusmahdollisuudet muutostilanteen haltuunottamisessa. Arvostavaa tukea on tuoda
esille tai muutoin ilmaista, kuinka jokainen tyontekija on tarked. (Perkka-Jortikka 2002,
17-18).

Osallistuva esimies keskustelee saannollisesti jokaisen tyontekijan kanssa hanen
tyostdan, tavoitteistaan, onnistumisistaan ja kehittymishaasteistaan. Na&itd sanotaan
tyopaikan kehityskeskusteluiksi. Hyva esimies ker&d ja vélittdd ryhman toimintaan
liittyvad palautetta ja sitd han hankkii kaikilta sidosryhmiltd; asiakkailta,

yhteistyokumppaneilta ja organisaation johdolta. Hyva esimies ohjaa ongelmien ja
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ristiriitojen kasittelyd ja johtaa ryhmaa Kriittisissa tilanteissa, joissa osallistuva
paatoksentekotapa on liian hidas tai muuten tilanteeseen sopimaton. Hyva esimies
jarjestdd myaos tyontekijoille yhteisia tilaisuuksia, joissa luodaan pelisdéntojé ja tehdaan
koko ryhmén suunnitelmia ja paatoksia. (Helin 1998, 149-151).

“Se nakyy, ettd mun tyohon ollaan tyytyvaisia. Silloin tuntee itsednsa tarkeadksi ja
tarpeelliseksi. Ja sitten kun menee tyOkavereiden kanssa kivasti, on tammoinen on
sosiaalinen kuvio, ettd jos se hdipyis, niin sitten olis varmaan vaikea ruveta
rakentamaan sita tai aina taytyy kuulua johonkin joukkoon. Oli se mik& tahansa tai niin
ma ite ymmarran. Aika monelle se on se tyé kun siella ollaan valveilla olosta suurin

osa.” Siiri

Seppasen mukaan (2004) raha, arvostus, poispddsy kodin rutiineista, itsensa
kehittyminen ja toteuttaminen, ihmissuhteet, onnistumisen eldamykset, tyd on mukavaa
ja se luo jarjestysta elamaan ovat motiiveja tehda tyotd. Myds tydntekoon kannustavat
tekijat voidaan luokitella karkeasti seuraavalla neljallé tavalla: kulutus, moraali, tarve
eli vélttamattomyys ja itsetehostus. (Seppénen 2004, 30-31.) MS-tauti voi vaikuttaa
tyokykyyn. Vaikka varsinainen tyonteko sujuisi moitteettomasti, vasymys ja levontarve
lisadntyvat. Tyolle annetaan erilaisia merkityksid. Toiselle tyd on sosiaalista
kanssakayntid, yhdelle se on pelkka rahan ansaitsemiskeino ja toiselle yhteiskunnallisen
arvon mittari tai sitten se voi olla tatd kaikkea. Yksilon saama arvostus ei perustu
pelkk&an ansioty6hon ja siind menestymiseen, vaan ulkopuolella on tehtdvia ja
velvollisuuksia, joista huolehtimalla saavuttaa toisten arvostusta ja ihminen voi kokea

olevansa tarpeellinen. (Huomenta eldma 1998, 26).

Sitoudumme tyéhémme silloin, kun se kannattaa ja kun voimme saada toiminnallamme
jotain aikaan. Tama merkitsee, ettd jokainen ihminen on tietyssa maarin vakuuttunut
siit4, ettd han voi vaikuttaa hantd ympéroiviin asioihin ja hdnen toimestaan syntyy
tuloksia. Terve tasapainotila rentoutumisen ja ponnistuksen vélill& on edellytys fyysisen
ja psyykkisen energian syntymiselle. Motivaatio tydhén syntyy, kun esimies ja
tydtoverit antavat myonteista palautetta. (Niermeyer & Seyffert 2004, 12-17).

Taitojen kehittyessa tyomotivaatio lisddntyy. TyoOntekija tiedostaessaan voi valttaa
hallitsemattoman ja haitallisen pitkakestoisen stressin yrittdmalla hallita sita.

TyOmotivaatio ilmenee tehtdvd- ja tavoiteorientaation lisddntymisend ja tydssa
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viihtymisena. Hyva tydmotivaatio muodostuu siitd, ettd tyontekija tuo esille omia
arvojaan ja voi toimia niiden mukaisesti. Hyvéan tydmotivaation omaavalla tyontekijalla

on keinoja ja taitoja selvittad seka kohdata tyonsé haasteita. (Puttonen 1993, 13).

“Kylla tydkaverit tietda ja esimies tietda. Tiesivat jo silloin kun ma tahan tydpaikkaan
tulin. Niin silloin kun kerroin, ettd mulla on téllainen, mutta ei silld ollu mitdéan

vaikutusta.” Minna

Moni MS-tautiin sairastuneista miettii usein, voiko sairaudesta kertoa avoimesti vai
olisiko parempi salata koko asia? MS-taudin synkka kuva julkisuudessa on aiheuttanut
paljon vahinkoa, silld useimpien kohdalla sairaus esiintyy suhteellisen lievéssa
muodossa. Sairauden synkka kuva pelottaa, ja asiasta kertominen on vaikeaa, MS-tautia
sairastava pelkaa leimautuvansa ja kokevansa lahimmaisten saalid. Ainoa tapa murtaa
tydympariston ennakkoluuloja ja muokata ihmisten asenteita suhteessa sairauteen on
avoimuus. Osallistuminen, ndkyminen ja vaikuttaminen oman tydympéristonséa elamaén
ja toimintoihin ovat tarkeitd sairastuneenakin. Kun on kertonut ainakin lahimmille
tyotovereilleen sairaudestaan, poistaa samalla elaméastddn turhaa stressid ja
jannittamistd. On huomattavasti helpompaa menna toihin ja olla toissa, vaikka esim.
joskus horjahtaakin kévellessa tai kahvia laikkyy kupista. (MS ja elaméan hallinta 1998,
11-12).

4.2.3 TYOPAIKAN ILMAPIIRI

“Noh, hyvan tydpaikan piirteitd on semmoinen hyva joutavuus ja luottamus siihen, etta
ihmiset tekee tyonsa ja missa olen ja olen ollut, niin meilld on hyvin joustavaa, silla
lailla, ettd meilla maksetaan tehdysta tyostd, ei niin tyOpaikalla olosta, mut jotkut
tekevat myos kotona toitd, kun niilla on kaikki mahdollisuudet siella tehda t6it&, kun on
laajakaistat ja muut, niin on ihan niin kuin olisin taalla tyépaikalla, niin sekin onnistuu
kylla. Eli on sellanen luottamus, etta tekee niitd toitd. Ja sitten kun jos sairastuu, niin
kaikki lakisateiset lomat on mahdollista pitdd. Kun tdssd ma olin ensimmaista kertaa
kuntoutuskurssilla MS-sairauteni historian aikana, niin ei siin& ollu mitéan. Se kesti
kaksi, kolme viikkoa, niin ei siind mitéan, se oli aivan selva juttu, normaali tilanne, se
oli Kelan kuntoutuskurssi. Itse asiassa se oli sopeutumisvalmennuskurssi, vaikka ma

olin sairastanut jo pitkaan, sielld oli paljon jo pitkédan sairastaneita, vaik...”” Minna
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Hyvén ja tasa-arvoisen tydpaikan piirteitd ovat oikeudenmukaisuus, tasa-arvo ja niiden
toteuttaminen, yhteiset arvot ja yrityskulttuuri, hyva tydilmapiiri, yhteisollisyys ja
yhteishenki, yhteiset tavoitteet ja oman tyon merkityksen ymmartaminen, luottamus
toisiin tyontekijoihin, vaikutus- ja osallistumismahdollisuudet, oikeudenmukainen
palkka- ja palkitsemispolitiikka, optimaalinen tyénkuormitus seka tyon virikkeellisyys.
(Rauramo 2004, 127).

MS-tauti voi aiheuttaa monenlaisia muutoksia ihmisen jokapdivdiseen eldmaan.
Kuntoutuksen avulla voidaan haittoja monin tavoin korjata ja ehkéistd. Kuntoutus on
monipuolista toimintaa MS-tautiin sairastuneen tai vammautuneen henkilon tyo- tai
toimintakyvyn séilyttdmiseksi, parantamiseksi sekd eldméanlaadun kohentamiseksi.
Kuntoutusta jarjestetddn maassamme eri jarjestelmien perusteella. Kelan liséksi
kuntoutusta jarjestdvat mm. julkinen sosiaali- ja terveydenhuolto, opetushallinto,
tydhallinto seké tyodeléke- tai muu vakuutuslaitos. Kelalla on velvollisuus jarjestdd MS-
tautia sairastavan ammatillista kuntoutusta, esimerkiksi koulutusta ja tyokykya
yllapitavaa toimintaa. (http://www.kela.fi).

Sopeutumisvalmennuskurssi on tehokas kuntoutuksen muoto vastasairastuneelle ja sen
jarjestad yleensd Kela. Kuntoutuksen ajaksi henkil6 voi hakea kuntoutusrahaa Kelalta.
Kela korvaa kuntoutuksesta aiheutuneita kustannuksia  kuntoutujalle tai
kuntoutuspalvelun tuottajalle, esim. kuntoutuslaitokselle. Kuntoutus on asiakkaalle
yleensd maksutonta. Kela korvaa kuntoutuksesta aiheutuneet kohtuulliset ja tarpeelliset
matkakustannukset niilta osin kuin ne ylittdvat omavastuuosuuden. Omavastuuosuus on

vuonna 2006 yhteen suuntaan tehdyltd matkalta 9,25 euroa. (http://www.kela.fi).

Mairen tydsuhteessa oli hyva asia, ettd tyota pystyi tekemdan myods etatyond. Sen
mahdollistaa uusi teknologia ja it-alalla se onkin hyvin mahdollista. Etaty6 on varmasti
tulevaisuuden suuri haaste niin ty6nantajille kuin MS-tautia sairastaville. Olisiko se
tulevaisuuden visio MS-tautia sairastaville pahenemisaikoina? Se ei kdy kuitenkaan
kaikille aloille kuten sosiaali- ja terveysaloille, koska ne vaativat yleensa

asiakaskontaktin.
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“Itse asiassa voin kertoa, etta meidan tyopaikalla on niin hyva ilmapiiri henkilékunnan
kesken ja se on semmonen avoin ja sitten siihen vaikuttaa se, ettd meilla on aika pien
tyOyhteiso ja tydporukka on aika pieni ja toimitaan niin tiivisti kokoajan ja siella pystyy
niinku jakamaan ne ilot ja surut ja kaikki mahdolliset ja, ja siella on hyva olla ja sinne

on hyva menna.” Saara

Myonteiset kokemukset ja tunteet tydpaikalla tehostavat tyoyhteison ilmapiirid. Se
parantaa myos tyoskentelya ja toimintojen onnistuminen luo mielihyvad. Vuorovaikutus
voidaan jakaa ryhman toimintaan liittyvéksi vuorovaikutukseksi ja tyQyhteison
kiinteyden yllapitdmiseksi. Tydyhteison Kiinteyttd yllapidetddn normien ja arvojen
perusteella. Hyva tydyhteisé antaa toisilleen sosiaalista palkkiota. TyoOyhteisolle
valttamaton  kiinteys voidaan yllapitdd tyontekijoiden keskindisen pitdmisen,
kommunikaation, avoimuuden ja sen jasenten keskindisellda luottamuksella. Hyvin
toimivaa tydyhteisfd kuvaa sen jasenten sitoutuminen organisaation paamaéariin.
Ihmisten vélinen vuorovaikutus perustuu avoimuuteen, vilpittdmyyteen ja keskindiseen
kunnioitukseen. (Juuti 1988, 53-55).

Toimivan ja eldvéan tydyhteison sydan sykkii erilaisten vuorovaikutusvirtojen kautta.
TyoOyhteisossa vallitsee aina jonkinasteinen yhteisollisyys huolimatta siitd, kuinka hyvin
ihmiset tulevat keskendan toimeen. Yhteisollisyys ei aina ole ndkyvaa tai kuuluvaa,
yhteen hiileen puhaltamista tai yhteista saveltd — vallitsevaa fiilistd. Yhteisollisyyden
ymmartdminen jo sindnsd auttaa hyvinvointia tydssa. Positiivista tydyhteisollisyytta
tydyhteison jasenet ilmentdvat tuntiessaan yhteenkuuluvuutta, mahdollisuutta liittya
joukkoon ja yhteisiin arvoihin, rikkaan erilaisuuden hyvéksyvan kulttuurin. (Perkka-
Jortikka 1998, 14).

“No, hyvan tyopaikan piirteita on, ettd ma olen sanonut, ettd mulla on MS-tauti ja sit, ei
kukaan, mut on aina sellasia, et tama nay mulla ulkoapéin. Sehan se mulla on ongelma
tai muiden ongelma, ettd mulla ei ndy yhtdan se tauti. Monet ei meinaa uskoa, etta
mulla on mitddn MS-tautia, vielakdan. Et se minun mielestd tydkavereiden
suhtautuminen on erittdin térkeda ainakin minun luonteiselle ihmiselle olis aika

raskasta, etté aina joku huomauttais siita tai nain.”” Tanja
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Reilun pelin rakentamisella edistetddn tehokkaasti ihmisten jaksamista tydsséaan, silla
positiivinen ilmapiiri lisdd ihmisten jaksamista tyOelamdssd. Reilu peli tarkoittaa
Perkka-Jortikan mukaan (1998) oikeudenmukaista ja tasa-arvoista vuorovaikutusta
tyoyhteisosséd. Reilu peli antaa tilaa ihmisen luovuudella seka sen hyvéksyminen lisaa
hyvinvointia ja tyontuloksellisuutta. Reilu peli auttaa my6s hierarkioiden purkamista ja
antaa uusien, parempien ja inhimillisempien tydyhteisdjen rakentamista. (Perkka-
Jortikka 1998, 7).

Hyvé tyOyhteisd syntyy vain oppimisprosessin kautta, jossa ovat mukana kaikki
tydyhteison jasenet. Yhteisollisessa oppimisessa on kysymys oppimisprosessista ja sen
edellytys on ihmisten positiivinen vuorovaikutus. Hyvan tydyhteisdn keskeinen perusta
on ihmisten vélisen vuorovaikutuksen ymmartdmisessa. Tiedonkulku, palaute tydstd,
sosiaalinen tuki, asiakassuhteet, vaikuttaminen ja osallistuminen edellyttavét kaikki
sujuvaa ihmisten valistd vuorovaikutusta tyossd. Tyoyhteison kehittyminen on samalla
ihmisena kehittymista. (Perkka-Jortikka 2002, 79-80).

“mm.. Se on ennen kaikkea avoin ja tieto kulkee molempiin suuntiin, ja voidaan asioista
keskustella ja on tasa-arvoinen kohtelu kaikille, semmonen, etté on hyvat valit kaikilla
ja el 00 mitdan takanapain puhumisia ja eikd tammosta... ja sitten kaikki puhaltaa
yhteen hiileen, tavallaan tukee toisiaan ja saa olla huumoria ja semmosta on tavallaan

semmonen rentous...” Taina

Avoimuus ilmenee monella tavalla tydyhteisdssa ja sen aste tydyhteison sisélld ilmenee
keskeisesti tiedon jakamisessa ja tiedon kulussa. Se séatelee monessa suhteessa ihmisten
kayttaytymista ja tiedon kulkua. (Pessi 1999, 28). Rauramon mukaan (2004, 126-127)
hyvan tasa-arvoiseen tyoyhteisd6én kuuluvat tiedonkulku ja -saanti. Tyo6paikan
esimiestehtavissa toimivat ovat useimmiten avainasemassa havaitsemassa ongelmia
tydyhteisdsséd ja niiden poistamisessa. Kaikkien ihmisten tulee kokea, ettd heidén
tyotddn arvostetaan. Rauramo heittddkin kysymyksen, mitd erilaisia myonteisia
vaikutuksia on nauramisella, leikinlaskulla ja huumorilla tydyhteisolle? (Rauromo 2004,

126-127.) Eikos vanhassa sananlaskussa sanota, ettd nauru pidentaa ikaa?

Positiivinen tyoyhteisollisyys mahdollistaa tyontekijdn olemassaolon yksilona, silla

myonteisyys tukee erilaisuuden ymmaértamistd. Mitd paremmin yksittdinen tyontekija
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paédsee vaikuttamaan tydyhteisoon ja organisaatioon, sitd paremmin han paésee
toteuttamaan omaa yksil6llistd luovuuttaan. Mitd paremmin yhteistoiminta sujuu, sita

paremmin yksilollisyys padésee myonteiselld tavalla esiin. (Perkka-Jortikka 1998, 15).

“Ei sillein missaan, vasta taa viimeinen juttu, etta voi olla etta se oli sellanen koe tésta
mun sairaudesta. Se oli sellainen juttu, mut yleensd on ollu hyvin empaattista vakea,
ettd joskus saatoi kysyd, ettd kuinkas s jaksat ja joskus kun ma reissussa, niin ne piti
huolta, ettd mé& paasin ajoissa nukkumaan ja mulla on ollu joskus sellanen tydpaikka,
etta ei saanut lahtea paikalta ennen kuin esimies oli lahtenyt, niin se oli tosi tyolasta.

Ma olen sen diagnoosin jalkeen ollu kolmessa tyopaikassa, niin ei ollu mitdan.” Kaisa

Pienikin muutos ihmisen eldmantilanteessa ja kuormituksessa voi tuntua Kkriisilta.
Muutos voi heréttdd ihmisissé vastarinnan. Tunneperdinen tuki ty0yhteisdssa on
empaattista vuorovaikutusta, ymmartdvaa tukea ja toisen asemaan asettumista.
Tietopohjainen tuki auttaa tydntekijaa hallitsemaan itse omaa tydympaéristodén ja ehka
ratkaisemaan sen ongelmia. On paljon helpompaa sietdd epavarmuutta, jos tiedon voi
jakaa yhdessa. Arvostavaa tukea ilmaistaan siten, ettd jokainen tyOyhteison jasen on
yhtd tarked tavoitteiden saavuttamiseksi. Jokaisen itsearvostusta lisdavét yleensakin

arvostava puhuminen ja kayttaytyminen. (Perkka-Jortikka 1998, 81).

“Kyllda m& oon, en ma oon kokenut mitddn, ettd mua olis saastelty jossakin
tyotehtavista, koska tyd on aika itsendistd, etta ei musta tunnu, ettd mut ois aliarvostettu
jossakin tyOtehtavissa, painvastoin, ettd otetaan huomioon erilaisissa tyotehtavissa.”
Kaisa

TyoOpaikkailmapiirin perusilme syntyy ihmisten kayttdytymisen myo6tad. Tydyhteison
ilmapiirin avoimuus ilmenee monella tavoin. Siitd kertoo hyvin viestinndn maara
yhteison sisalla. Ihmisen kayttdytymiseen vaikuttaa joko hé&nen tiedostamanaan tai
tiedostamatta se, millaiseksi héan itse kokee tyonsd. Onko tyd hanelle sopivan vaativaa
tai lilan helppoa, kokeeko hdn tyon madrdn sopivaksi, tunteeko hén sisdista
tyytyvaisyytté vai tyytymattomyytta tydssaan. Tyoyhteisd rakentuu osaltaan tydyhteison
kaikkien ihmisten kayttaytymisen tuloksena. Ty6ilmastoon vaikuttaa paljon se, milla
tavoin organisaatiossa onnistutaan huomioimaan yksilolliset ndkokohdat suhteessa

tyontekijan tehtéviin. Kyseessa on siis tyotehtavien ja yksilon kykyjen harmonisointi
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hanen terveytensa yllapitdmiseksi ja vireyden sailyttdmiseksi, ettd tyontekijan on kiva
tulla téihin ja Kiva lahted pois. Tunteeseen vaikuttaa luonnollisesti oman tydymparistén
yleinen ilme. Tavoite edellyttdd esimiesten kykyd ymmaértad yksilollisida nakokohtia.
Esimiehen on tarpeellista omata havainnoinnin taito seka rohkeus keskustella alaisensa
kanssa hénen mahdollisista toiveista ja ajatuksista, silld yksilon ote tyohonsa voi
muuttua terveydellisista syistd. Organisaatiossa, missa otetaan huomioon tallaisia
nakokohtia yksilotasolla, rakentuu tydilmastoon tydyhteison menestystd tukevia osia.
(Pessi 1999, 28-30, 49-51).

“Itse asiassa ei ole mitddn hankaluutta. Etta tosi hyvin on kaikki suhtautunut. Ei sita
oikeastaan siell& edes huomaa, koska kaikki sairastaa ties mitd. Ja sitten jos vahéan
heikompia jaksoja, niin annetaan myos lupa siihen sairastamiseen. Itse asiassa mulle on
kaynyt, ettd enemmankin sieltéd tyopaikalta sanotaan, ettd menepéas nyt siita lepdamaan
kun ei oo ite tajunnu ja tyokaverit on sanonut, ettd meneppas nyt kotia lepaamaan.”

Saara

Kun puhutaan tyossa jaksamisesta, puhutaan itse asiassa omasta tyokyvyn
yllapitdmisestd. Tyokyky on monisaikeinen asiakokonaisuus, joka koostuu terveydestd,
ammattiosaamisesta, arvoista ja tydoloista. Kyse on ihmisen voimavarojen ja tydolojen
valisesta tasapainosta. Huomioitavaa on, ettd kyse ei ole vain yksilon ominaisuudesta,
vaan myos tydyhteison ja ympariston sopivuudesta yksilén voimavaroihin. (Kuvio 1).
Ihmisen tyokyky koostuu itse tyodstd, johon vaikuttavat tydolot, tyon sisaltd ja
vaatimukset, tyoyhteisd sekd organisaatio. Tarkedssa asemassa ovat tyopaikalla
esimiesty0 ja johtaminen. Ne ovat kaiken perusta. Tyontekijoiden omat arvot, asenteet
ja motivaatio vaikuttavat myds ty6hon. Tyoyhteison ammatillinen osaaminen on
tarkedd. Tyontekijan terveys on kaiken perusta toimintakyvylle. Talon ulkopuolella
tarkeitd tyontekijalle ovat mahdollisesti perhe ja lahiyhteis6. Kokonaisuutta hallitsee
yhteiskunnan normit, sdanndt ja arvot, yhteiskunnassa vallitseva politiikkka ja

ty6lainsaadanto. (Ilmarinen 2005, 29).
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Y hteiskunta

Perhe L&hiyhteiso

Tyokyky

Tyo
Tybolot
Tyon sisélto ja vaatimukset
Tydyhteist ja organisaatio
Esimiestyd ja johtaminen

Arvot
Asenteet Motivaatio

Ammatillinen osaaminen

Terveys
Toimintakyky

Kuvio 1. Tyokyky. (Ilmarinen 2005, 29.)
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”Tyopaikalla otetaan mut tasavertaisesti mukaan kaikkeen ja enkd ma oo ikina tuntenut
mitéan sellasta, joskus tuntuu, etté hei, ma ite olisin voinut ottaa véha rennommin, mut
oon luonteelta se mikd oon, ettd pusketaan vaan, vaikka siind olisin mik& vaan.
Tyokaverit on enemmankin ollu ne, jotka sanoo, et mad oon menny niin huonoon
kuntoon, ettd oon ollu ihan sairaslomalla. Ne pitda ihan tasavertaisena siella
tyOpaikalla eikd ne sen ihmeellisemmin jarruttele mua. Ja ehk& kun tuolla
vammaispuolella t6iss&, niin sanottu vajaakuntoisuus on, mitéd me paivittain ndhaan tai
koetaan, niin ma oon niin sanottu normaali ja normaali ja mik& sitten on normaali ja

kuka meista on normaali. ““ Saara

Foucault'n mukaan ruumista tulee hyddyllinen, kun ruumis on samalla seké tuottava
etta alistettu. Ruumiin hyvéksikayttdminen voi olla hienovaraista, mutta silti fyysista.
Ihmisruumiista voi olla tietoa, joka ei ole oikeastaan ole toiminnasta. (Foucault 1980,
33). Itsemme hyvaksyminen aiheuttaa joskus meille ongelmia, varsinkin
itsetunnollemme. Kun vertailemme itsedmme toisiin, l6ydamme toisista ihmisista
arvokkaita ominaisuuksia. Ylemmyyden ja alemmuuden tunne eivat ole kaukana
toisistaan. Molemmissa tunteissa ihmiselld on vaikeuksia hyvéksya sellaisena kuin on.
Alajan mukaan (1999) hyddyllinen l&hestymistapa on itsetunnon ymmartdminen
terveeksi itsensé tuntemiseksi. (Alaja 1999, 78-80).

Korpelan sanakirjan mukaan sana normaali tarkoittaa sadnnonmukaisuutta,
hyvaksyttavaa, “tervettd”, tavanomaista ja vallitsevaa. Tdma sana, “normaali”, on usein
erittéin tulkinnanvarainen, koska se voi tarkoittaa norminmukaisuutta tai tavallisuutta.
(http://www.cs.tut.fi/~jkorpela/siv/sanatn.ntml). Useasti sosiaali- ja terveysalalla
verrataan vammaisuutta vastakohdalla “normaali”. Itsekin useasti mietin asiaa, ettd kuka
tai mik&d maédrittelee, kuka on vammainen, sairas tai normaali? Taéma on varmaan

elinikdinen kysymys.
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4.2.4 TYOOLOJEN MUUTTAMINEN

“No on, on kevennetty sita tyota ja lyhennetty sité tyOpaivaa, vastuualuetta pienetty.
Sita on fyysisesti kevennetty, mutta se on mahdotonta, koska tyé on henkisesti niin

raskasta.” Taina

Osa-aikainen tyd on ty0, jota tehdddn kuin ty06- ja virkasopimuksessa tai
lainsd&dannossa on sovittu “tdydeksi” tydajaksi. Sairaus ja vammaisuus menettavét
merkityksensd, kun ihminen ndhd&an voimavarana, ammattinsa ja asiansa osaavana
ihmisend. Osatyokyvyttomyyseldkkeen edellytyksend on, ettd tyontekijan tyokyky on
alentunut 40 prosenttia. Osatyotyokyvyttomyyseldkkeen liséksi tyontekija voi jatkaa
osa-aikaisessa ansiotyossd, jolloin palkkatulot ovat enintddn 60 % eldkkeen perusteena
olevasta palkasta. (Palaset Paikalleen 2004, 22).

Kun Kkiireen ja rasittavuuden kestamisen keinoina ja tavoitteena on ensisijassa
aikapaineen ja tydolojen helpottaminen paineen alla sekd tyotehtdvissa selviytyminen.
Tyon keinot tahtd&vat kiireen ja aikapaineen rajoittamiseen. Ne voivat olla pitkén
tdhtdimen keinoja, joilla pyritddn keventdmdan aikapainetta pysyvammin ja
vaikuttamaan alkupainetta luoviin tekijoihin. (Jarnefelt & Lehto 2002, 74-75).

Tainan tapauksessa osa-aikaeldkkeelle jadminen sujui helposti myds tydnantajan

puolelta. Osa-aikatydkyvyttomyyseldke oli hyva ratkaisu. Taina kertoi seuraavasti:

“jaa niitd voimia sitten sinne kotiinki. Silloin ku ma en ollu osa-aika elakkeell&, niin
tuntui etté sen tyopdaivan just jaksoi ja sit oli tosi poikki ja lapsilla olis ollu energiaa ja

niilleki olis pitanyt olla niita voimia.”

Taina oli ollut todella kovilla aikaisemmin niin fyysisesti kuin henkisesti.

“Hyvin, etta erittain hyvin. Kaikki ihmiset, saati sitten tydnantaja oikein, ettei mitaan
negatiivista. Ne joustaa, jos on tarve ja sain tietenkin heti sen 6 tuntisen. Ma tein aika
rankkaa silloin alkuaikoina, kun ma tein tammikuusta sinne kesaan ja sitten syksylla
ma ajattelin, ei hitto, kylla ma uupahdan, jos ma en lopeta tata viikonloppupaivystysta,

yksin veda 50 potilasta. Sitten siirryin tohon, etté ne sano, etta tee kuutta tuntia alkuun

47



eika 8 tuntia alkuun. Etta hirveen hyvin on kaikki suhtautunut ja kyselevat suoraan,
kyselevat paivittain ja kannustavat, ettd sahan olet tehnyt tdan hyvin tai kuukauden
véalein, ettei ne muista koko sairautta olenkaan, kun se ei missdan naykaan. Ei kukaan
hysad, et jaksanko ma tai pystynkd ma, niin ei. Ja ma oon sanonut ja me ollaan puhuttu
siitd, niin kylla en koe. Sielld on paljon sairaampia ihmisid kun mind. Olen tasa-

arvoinen kylla. Ei kukaan hysaa, et jaksanko ma tai pystynkd m4, niin ei...”” Marja

Julkusen ja Natin mukaan (1997) radikaalit liikkeet ovat jo pitkdan asettaneet
tavoitteeksi kuuden tunnin yleisen tyopéivan. Kuuden tunnin tydpdiva lisattyna kahvi-
ja ruokatunnilla sek& matkoilla voi olla inhimillinen. 6 + 6 on suomalainen keksinto ja
idea on perdisin Paavo Seppaseltd (1967). Seppédnen perusteli ehdotuksensa
inhimillisyyden ja tehokkuuden yhdistamiselld. Tehokkuutta ilmentdd pitempi
kayttbaika ja inhimillisyyttd lyhempi tyOpaiva. Seppésen keksinnostd alkaen
kaksivuoroty®é on noussut esille aina kun ty@aikapolitiikka on ajankohtaistunut.
Julkusen ja Natin tutkimuksen mukaan ty0dssd jaksaa paremmin, jda enemmaén vapaa-
aikaa ja perheelle, joka on hyva asia sek& vuorot tuovat vaihtelua elamaan. (Julkunen &
Natti 1997, 133 — 140).

Minusta kuusituntinen tyopdiva vaikuttaa hyvélta ja on varmasti MS-tautisille hyva asia.
Virpi ei ollut osa-aikatyokyvyttomyyseldkkeelld, vaan hén teki 6 tuntisen tyOpéivan,
Virpin tyonantaja oli todella reilu hantd kohtaan. Varmasti vaikutti se, ettd han oli

terveydenhoitoalalla, jossa oli asiantuntijoita esimiehena.

425 TYOTERVEYSHUOLTO

“Kylla ne sen nakeekin ja sanookin, etta nyt ois aika varmaan kayda tyoterveyslaakarin
puheilla, etta ne ndkee jo siitd mun vauhdista, ett& nyt ei oo hyvin asiat. Ma kylla yritan
sinnitelld, mutta sitten jossakin vaiheessa siitd. Eik& ne koskaan sano, enkéa ma usko,
ettd ne puhunu mitad. Toisaalta on etu, etté on isossa firmassa t6issd, voi olla jossakin
pikku firmassa hankalaa. On hyvd, ettd on oma tydterveyshuolto ja sairaskassa, josta
saa apua ja neuvontaa, kuitenkin isoilla firmoilla on se intressi, ettd ihmiset olis

mahdollisimman pitk&an toissd.” Taina
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Tyoterveyshuollon, tydsuojelutoiminnan ja tydoikeuden kehitys ovat hyvia esimerkkeja
siitd, miten politiikka, tieto ja olosuhteet kytkeytyvét toisiinsa. Tietoisuus ja tieto luovat
valmiudet eritelld ja ndahda yhteiskunnallisia prosesseja, tiedostaa sosiaalisia ongelmia ja
hahmotella niiden ratkaisuvaihtoehtoja. Vdeston ty0olosuhteita, tapaturmia ja niiden
torjunnan mahdollisuuksia seké terveyttd koskevalla tiedolla onkin ratkaiseva merkitys
tydelamén kehitysohjelmien kéaynnistykselle. Yhteiskunnan poliittisilla ilmastolla ja
rakenteella on tydeldmén uudistuksissa merkittdva vaikutus. Tyoterveyden kehittymisen
kannalta olosuhdetekijoitd ovat tyovaeston terveysolot, tuotannon rakenne sek&
kehitystaso ja teknologian kehitys. Silloin kun n&mé& kaikki kolme tekijad ovat
sopusoinnussa, niin tydelaman kehittymisessé voidaan odottaa innovaatiota. (Koistinen
1999, 316-317).

Tyoterveyslain mukaan tyonantajan on kustannuksellaan jarjestettavé tyoterveyshuolto
tyostd ja tyoolosuhteista johtuvien terveyshaittojen, vaarojen torjumiseksi ja
ehkdisemiseksi seka tyontekijoiden tyokyvyn, turvallisuuden ettd terveyden
suojelemiseksi ja edistamiseksi. Tyoterveyshuollon piiriin kuuluvat kaikki tyontekijat
riippumatta tyopaikan koosta, toimialasta tai tydsuhteen kestosta riippumatta. Tydantaja
voi jarjestdd tyoterveyshuollon jarjestamalla tarvitsemansa tyoterveyspalvelut itse,
hankkimalla ne kunnalliselta terveysasemalta tai hankkimalla palvelut yksityiselta
palvelujen jarjestajalta. Tyoterveyshuollon tavoitteena on terveellinen ja turvallinen tyo,
tyohon liittyvien terveyshaittojen ehkéisy seka tyontekijan ty6- ja toimintakyvyn
yllapitdminen sekd terveyden edistdminen ja seuranta tyOuran eri vaiheessa.
(Tyoterveyshuolto 2005, 4-5).

Ihmisten jaksaminen tyossdan on sidoksissa siihen, miten hyvin he tuntevat
hallitsevansa elaméansa ja tilanteen. Hallinnan tunne l&htee siitd, ettd pystyy itse
vaikuttamaan asioihin, jossa on itse osallisena. Yhteistoiminta ja yhteisvastuu tyon
tekemisessd antaa yksilolle mahdollisuuden kehittdd omaa osaamistaan ja se palkitsee
onnistumisesta. Organisaatiolla on kilpailuetu, kun silld on oma ty6terveyshuolto ja

sairaskassa, joka auttaa tarvittaessa tyontekijaa. (Oppiva tydyhteisé 1999, 3).

“Joo, tdahan todettiin siell& missd ma olin tdissa... joo, heti tiesi kaikki siella pisteessa,
jossa ma olin tdissa. Ja kun ma siirryin tonne pisteeseen, niin heti ne kysyi multa heti,

ettd miksi sa siirryit ja ma siirryin sen takia, ettd se pienempi, ja tyoterveyslaakari ja
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kaikki nda osastonhoitajat ja neurologit suositteli, ettd vahennd vahan toitasi, jos
pystyt, kun ma tein viikonloppu t6ita ja oli jumalaton stressi ja kiire, pitkia iltoja ja
aikaisin aamulla, niin tiesivat heti. M& kylla kerroin heti tuolla uudessa tyOpaikassa,
kehityskeskusteluissa ja kaikissa. Mulla on hirvee tarve puhua tasta, ettd ma en salaile

mitédan.” Marja

Laheisille ja varsinkin ammattilaisille MS-taudista kertominen on tarkedd, mutta
toisaalta MS-taudista kertominen laajemmalle yhteisolle, kuten tydyhteisolle, voi olla
pulmallista. lan Robinsonin tutkimus (1990) MS-taudista asettaa rinnakkain taudin
(disease) ladketieteellisen kulun, sairastamisen (sicness) sosiaalisen uran ja sairaana
olon (illness) tarinallisen juonen. Robinsonin tutkimuksen tavallisimmaksi juonityypiksi
osoittautui positiiviseen suuntaan eteneva tarina. Ne olivat luonteeltaan erdanlainen
sankaritarina. Niissd sairauden tuottamat vaikeudet lopulta k&&ntyivat voitoksi.
(H&nninen 1999, 115-117).

Ladketieteen ammattilaiset eivat paatd yksistadn hoidosta, vaan heiddn valtapiiriinsé
kuuluu ohjata myds, mit4d naisen on suotavaa tehda tastd eteenpdin. Yksi keskeinen
naisiin liittyva asia on lasten hankinta ja siihen liittyva kaytanto. Aitiytta pidetaan usein
normina, arvona ja oikeutena yleensd, mutta vajaakuntoiselle naiselle se ei ole itsestaan
selvyys, vaan sitd paheksutaan terveys- tai muiden yhteiskunnallisten palveluiden
ammattilaisten keskuudessa. (Reinikainen 2004, 185 -189).

TyoOyhteison toimintaa tukee sellainen tydyhteison ilmapiiri, joka luo ihmisiin
turvallisuuden tunnetta terveelld tavalla. L&htokohtana on ajatus, ettd tyOyhteiso
kiinnittdd huomiota yksil6on pyrkien eri tavoin huolehtimaan hdnen tyokykynsa ja
taitojensa ylldpidosta ja hdnen tydsuhteensa sdilymisestd. Tyoyhteison ilmapiirin
avoimuuteen voi vaikuttaa jokainen yksild omalla kéyttaytymiselldan. Silld on
merkitysta erityisesti laheisten tydtovereiden piirissa. Jokaisen on mahdollisuus tuoda
esille oma aktiivisuus. Avoimuuteen siséltyy myds kuuntelemisen taito. (Pessi 1999,
35).
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43 MAARITTELY

Kysyesséani haastateltavilta, miten he itse maarittelisivat itsensé tai mita yhteiskunnan
termi& he itsestdan kayttéisivat. Jouduin joskus auttamaan heitd sanoen, * tama Suomen
yhteiskunta maarittelee ihmiset jollakin termill&, jotta saisit jotain sosiaalietuuksia tai —
palveluita, miten itse maarittelisit itsesi?”” Foucault’'n mukaan (1980) ihmisen ruumis
kuuluu suoraan poliittiseen kenttaan ja yhteiskuntaa hallitsevat ihmiset jollakin termilla
saadakseen siihen puristusotteensa. Tamé& ihmisruumiin poliittinen haltuunotto
kytkeytyy sen taloudelliseen hyvaksikdytdn moninaisiin ja vastavuoroisiin suhteisiin.
Ihmisen ruumis eli keho katsotaan vallankdyton ja hallintatoimien kohteena. (Foucault
1980, 33). Tassa haastattelun tuloksia:

4.3.1 EI VAMMAINEN

’Niin, en m& naihin vammaisiin oikein niinku kuulu. Kylla mé& ite sanoisin, ettéa en
oikein osaa méaaritella mitenkaan. Etta kylla ma yritan satkia siind missa muutkin, enka
koe itsedni kauhean eriarvoiseksi kuin muut ihmiset, ehk& se on tydrajoitteinen tai joku
tammonen. Eikéa se elékeldinen oo mikaan iso juttu, vaikka elakkeella on, ku ei sitd vaan

elakkeelld vaan olla ja istua.” Taina

”..t4a on hitaasti eteneva sairaus, niin inhottava termi se vaikeavammainen, etta olis
vaan olemassa se termi, ettd tdd on MS-tauti ja jokaisella se on yksilollinen. Ku joka
paikassa on se termi, kun mulle tullee se MS-avain ja siind on se, niin mua alkaa

ahistamaan.” Marja

Kelan mukaan vaikeavammainen on henkild, joka saa erityisvammaistukea tai ainakin
korotettua vammaistukea. Henkilon pitdaa olla tyokyyttomyyseldkkeelld ja hén saa
elakkeensaajan korotettua hoitotukea tai erityishoitotukea vammasta aiheutuvien haitan
tai avuntarpeen takia. Kun MS-tautia sairastava henkilo tayttad 65 vuotta, niin hanell4 ei
ole oikeutta Kelan lakis&&teiseen kuntoutukseen, vaan hdnen kuntoutuksestaan vastaa

kunnan terveydenhuolto. (Kun sairastat 2005, 34-37).

Kunnat kayttavat vammaispalvelulakia, joka madrittelee vaikeavammaiseksi henkilon

jolla on vammansa tai sairautensa johdosta pitkaaikaisesti erityisia vaikeuksia suoriutua
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tavanomaisista eldmén toiminnoista. Vammaispalvelulain mukaisia palveluja ja
tukitoimia jarjestetaan silloin, kun vammainen henkil6 ei saa riittavia ja hanelle sopivia
palveluja tai etuuksia jonkun muun lain nojalla. Vammaispalvelujen tarkoituksena on
edistdd vammaisen henkilon edellytyksid eldd ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena
yhteiskunnan jasenena sekd ehkaistd ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja.

Lain on poistaa esteitd. (Sosiaalihuolto ja palvelut 2005, 199-202).

Vammaispalvelulaissa vammaisella tarkoitetaan henkil6d, jolla on vamman tai
sairauden vuoksi pitk&aikaisesti erittdin suuria vaikeuksia suoriutua tavanomaisista
eldamén toiminnoista, vaikkapa ty0elamdstd. Asian toteamiseksi tarvitaan
laéketieteellinen selvitys seké perustelut olemassa olevasta tarpeesta vammaispalveluun,

jota ei minkdaan muun lain perusteella pystyta jarjestaméaan. (Vates info 2005, 18-19).

MS-potilaiden taytyy toimia aikamoisessa lakien viidakossa. Ei ole ihme, jos
vaikeavammainen kasite on saanut negatiivisia ajatuksia MS-potilaiden keskuudessa,
silla kaikki sosiaalipalvelut ja -etuudet nojautuvat johonkin lakiin. Tdma on minusta
hyva asia, jotta voimme ndhd& jonkin epakohdan tai paatoksen tasavertaisina huolimatta
siitd, missé paikkakunnalla asummekin Suomessa, vaikka jokaisella kunnalla on eri

syynsa ja esteet palvelujensa jarjestamiseen. Tdma luo tasavertaisuutta MS-potilaille.

4.3.2 El VAJAAKUNTOINEN

En oikein maarittelisi itseani ainakaan vajaakuntoiseksi.... Kylla ma itestéani oon niin

hyvakuntoine, vaikka mulla téssa sivussa MS-tauti kulkeekin.”” Saara

Olen kaynyt lavitse vajaakuntoisuuden maédritelmaa kappaleessa 1.5 sivuilla 10-13,
joten kertaan sitd lyhyesti. Maailman terveysjarjeston WHO:n méaritelman mukaan
vajaakuntoisuudella tarkoitetaan vamman tai vajaatoiminnan aiheuttamaa sosiaalista
haittaa, ristiriitaa yksilon kokonaissuorituskyvyn ja hdnen sosiaalisen asemansa ja
héneen asetettujen odotusten valilla. Kansainvalinen tyojarjestdé ILO madrittelee
henkilon vajaakuntoiseksi, jos hanen mahdollisuutensa sopivan tyon saamiseen ja

séilyttamiseen seka tyosséd etenemiseen ovat huomattavasti vahentyneet asianmukaisesti
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todetun fyysisen tai psyykkisen vamman tai vajavuuden vuoksi. (Vates info 2005, 18-
19).

ILO:n vajaakuntoisen méaéaritelmda kaytetddn myd6s Suomen tyohallinnossa.
Tyovoimapalveluasetuksen mukaan tyovoimavirkailija voi tehdd vajaakuntoisesta
tydnhakijasta vajaakuntoisuus- ja diagnoosimerkinnéan, mikali asiakas siihen suostuu ja
pystyy todistamaan vammansa, vikansa tai vajavuutensa patevasti. Ollakseen
tyomarkkinoiden kaytettdvissd henkildon on kuitenkin oltava jossain maarin
tyokykyinen. (Vates info 2005, 18-19).

4.3.3 HAITTAAVAT OIREET

“No totaa, ma sanoisin, ettd ma oon tota vajaakuntoinen silla lailla, ettd m& oon
lilkuntarajoitteinen ja osittain tyokyvyton, kun siita fatiikista ei koskaan tieda, etta
milloin se iskee. Tietysti m& olisin johonkin muuhun ammattiin taysin tyokyvyton, jos
fysiikka pitéisi olla taysin kondiksessa. Mutta jos saa pelkén paan varassa mennd, niin
toistaiseksi nyt vield. Muu homma sujuu, mutta se fatiikki saattaa muuttaa kaiken.”
Anita

Vajaakuntoisuus voi aiheutua eri syistd. Tyokyky voi alentua akillisesti tapaturman tai
sairauden vuoksi. Vajaakuntoistuminen saattaa olla peréisin vahitellen etenevasta
sairaudesta. Syyt voivat olla sosiaalisia, jolloin vajaakuntoisuus ilmenee
elaménhallinnan ongelmina, yleisena jaksamattomuutena tai haluttomuutena, mutta
sairaustaustaa ei ole. Myds tydyhteisd tai tydorganisaatio voi synnyttaa
vajaakuntoisuutta, samoin yhteiskuntapoliittiset asenteet, kuten ik&antyvien
leimaaminen tyokyvyttémiksi. Vaikka periaatteessa kaikilla tydvoimatoimistojen
vajaakuntoisilla asiakkailla on oikeus tydvoimapalveluihin, tydhallinnon rahoittamia
koulutuspalveluja ja tukitydmahdollisuuksia eivat voi kayttdd hyvékseen
sairausvakuutuksen pdivarahaa tai tdysimaaraistd tyokyvyttomyyselékettd saavat
henkil6t. (Vates info 2005, 18-19). En kéy vajaakuntoisuuden maaritelméaa sen enempéé

lavitse, koska olen jo kappaleessa 1.5 esitellyt sen.

Tyokyky on varsin laaja kasite. Se ei ole vain osaamista ja fyysista kuntoa. Kuten olen

aikaisemmin jo todennut vaikuttavat tyokykyyn niin tyd, tyGyhteisd ja tydymparisto.
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Tyon sisaltd, vaatimukset, mielekkyys ja vaikutusmahdollisuudet, vuorovaikutus ja
johtaminen tydpaikalla seka henkilékohtainen elamantilanne ovat kaikki osa tyokykya.
Tyokyky nékyy jaksamisena, laadukkaana ty0ng, tyomotivaationa ja tyon ilona. MS-
taudissa oireena ja haittana voi olla fatiikki, joka ilmenee yhtakkisend uupumisena.
(Niemi & Hamaléinen 2003, 3 — 14).

“Suht koht hyvassa kunnossa, mitd nyt valilla tulee nditd uupumuskohtauksia, etta
taytyy silla lailla hiljentad tyotahtia ja tehda vahan hitaammin niitd hommia.” Kirsti

MS-tautiin liittyvd uupumus eli fatiikki on oire, joka ilmenee erityisend vasymyksen
tunteena ja tarmon puutteena. Fatiikki voi ilmetd yhtd hyvin psyykkisen ja fyysisen
ponnistelun yhteydessa. Fatiikki voi ilmaantua myos ilman mitéén erityista syyta ja se ei
valttamatta ndy pdaallepain, minka vuoksi esimerkiksi tyokaverit, ystdvat ja jopa
sairastuneet itse voivat tulkita sen laiskuudeksi. He voivat véhatelld sen vaikutusta
jokapaivéiseen elaméaan. Fatiikin tunnistaminen on hyvin téarkead, silla oire voi
huomattavasti haitata jokapéaivaista elamad ja hyvinvointia. Fatiikki on tavallisimpia
MS-taudin oireita ja n. 40 %:lla sitd esiintyy paivittdin. Oire voi olla koettu vasymyksen
tunne, joka voi vaikuttaa jokapdivaiseen toimintaan. Myos kivut, univaikeudet ja heikko
yleiskunto voivat lisatd uupumuksen tunnetta. Myds stressi, kuume ja tulehdus seka
pahenemisvaihe voivat vaikuttaa uupumukseen. Jotkut MS-tautia sairastavista ovat
herkkia lampdtilan muutoksille ja joskus Iampdtilan nousu tai lasku voi vaikuttaa. Itse
MS-tautia sairastava voi joskus itse helpottaa ja vaikuttaa fatiikki oireiden hallintaa.
Saannollisten paivarytmien noudattaminen, lepotaukojen jérjestaminen, riittava
unensaanti ja erilaisten rentoutumiskeinojen kaytto seka tyoolojen jarjestaminen. Néilla
keinoilla voidaan myds helpottaa stressid ja vahentdd lihasjannitystd. (Niemi &
Hamalédinen 2003, 3 — 14).

’En mé& nyt voi sanoa, ettéd ma olisin ihan normaali olisin, kun mulla on k&det eriparia.
Lievasti jotain...*“ Joo, silloin kun m& oon sydmassa jossakin ja pitéad sydda haarukalla
ja veitselld, niin se on semmonen juttu, ettd ma mielummin jatan sen veitsen pois, ja
sitten tanaankin ajattelin, kun meita oli aika paljon, kun syétiin siind, niin kylla se

onnistuu.” Siiri
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Lihasten yhteistoiminnan eli koordinaation héiriintyminen viittaa MS-oireiden olevaan
pikkuaivoperdiseen vikaan. Sormindpparyyden huonontumisen voi itse huomata
esimerkiksi syomisessa tai kengdannauhoja sitoessa. Lisaantynyt kompelyys
kahvipOydassé saattaa olla ensimméinen merkki ylé&raajojen isojen lihasryhmien
koordinaatiohdiriostd. Lihasten yhteistoiminnan vaikeutuminen voi pahimmillaan
haitata melkoisesti, vaikka lihasten voima sdilyisi normaalina. (Ruutiainen 2001, 15-
16).

*“...kun mulla on ollu silmien kohdalla jotain shuupeja, ettéd on nakd on heikentynyt, niin
silloin m& olen tarvinnut valoa védhan enemman, ettd nayttopaatekin on sullottu

isommaksi. Mutta ei sen kummenpaa. Nyt en tarvitse niitékaan.” Minna

MS-sairauteen liittyy erilaisia silm&oireita ja esimerkiksi l&helle katsominen tai katseen
pysyminen luetulla rivill4 tuottaa vaikeuksia. Joskus silmét voivat olla arkoja valolle ja
jopa joskus voi esiintya kaksoiskuvia. Nakéhermon tulehtuminen voi olla MS-taudin
ensimmadinen oire ja se on hyvin kiusallinen, kun toisesta tai molemmista silmista nako
hamaértyy. Silmien oire voi jdadd, mutta yleensd se palautuu kokonaan. MS-potilaat
sanovat itse, ettd ndk6 on maitomainen. Myos silmaoireisiin liittyy kipua. (Ruutiainen
2005, 15). Seuraavaksi kayn silmien toimintaa ldvitse, niin lukija ymmartdd naon

tarkeyden.

Lukeminen on erittdin monimutkainen ja nakdjarjestelméan eri toimintojen
saumattomalta toimivuudelta paljon vaativa suoritus. Hyva lukukyky on nyky&én
monissa ammateissa hyvan tyokyvyn edellytys. Jos lukukyky heikon n&dn vuoksi
huonontuu, menee ty6tehtaviin enemman aikaa, jolloin tyén teko vaatii aikaisempaa
enemman ponnistelua. Jokaisen normaalindk6isen henkilon jokapaivainen kokemus on,
ettd nakokenttd on tarkka joka suuntaan. Nakokentédn keskustan tulee tietysti toimia
hyvin, muutenhan tarkkoja yksityiskohtia ei nékokentdssé olisi missdén suunnassa.
Myo6s nakokentdn reunaosan tulee toimia. Siten henkild, jonka silmien motorinen
toiminta, varsinkin Kkatseen siirto, on puutteellista, tarvitsee selvasti enemman aikaa
tehddkseen samat havainnot kuin normaalihenkild. Silmien liikkeilld on muitakin

tarkeitd tehtdvid. Nako on kuitenkin paljon enemmén kuin vain perékkaisten katseen
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siirtojen yhdistelma. Katseen lisdksi liikkuu lisdksi useimmiten myds padmme ja
liilkumme myos itse. Lukeminen on erittdin monimutkainen ja nakdjarjestelman eri
toimintojen saumattomalta toimivuudelta paljon vaativa suoritus. Hyva lukukyky on
nykyddn monissa ammateissa hyvéan tyokyvyn edellytys. Jos lukukyky heikon naén
vuoksi huonontuu, menee tyOtehtdviin enemman aikaa jolloin tydn teko vaatii

aikaisempaa enemman ponnistelua. (http://www.kolumbus.fi).

“Jos haitta on se, ettd jos ma tekisin tayden paivan, niin ma vasyisin ja olisin aika
poikki. Ja sitten tietaa, ettd yrittad tehda semmoisia asiakas keikkoja, niin se tietaa, etta
vasymys iskee. Niin varmaa sielté kautta ne tulee. Todennakdistéa se on MS:&an, etta
mun younet on kauhean katkonaisia, ma koskaan en nuku ilman niitd. Ja tuota, tuota
niin siitd tulee ilman muuta, vaikka pyrkiskin nukkumaan riittdvdn maaran, niin se
katkaisee tai sattuu herdamaan kolmen-neljan maissa, niin siiné sattuu valvomaan, niin
se vasyminen varmaakin, ettd ei siind sitten muuta ookaan, minka takia elédkepaperit
laitettiin. Kun sen tietdd suurin piirtein ja sitte nda kaikennakaisia kognitiivisia oireita
semmoisia, ku nimid ei muista tai jotain muuta tammdsta, mitkd normaali ihminen
ajattelee, ettéa se on sitd normaalia ikddementiaa, joka tulee, ettd ei muista ihmisten
nimid. Mutta kun tietad, ettd ne on tyypillisid tdhan juttuun ja senkin tietad, ettei opi
niin nopeasti, niin ne on tavallaan sellasia hidasteita téssa ty0ssa, jotka tassa tydssa
pitdd oppia uusia asioita kokoajan ja sen uuden oppiminen tai sen opitun mieleen
palauttaminen tai sen léytdminen sieltd on hitaampaa tai mieleen palauttaminen, etta
kylla ne asiat sellasia, ettd jotka pitda tietda tai sitten pitdd kaikennakoista paria tai

muistilistaa.” Minna

Lyhyesti sanoen kognitio merkitsee ihmisen kykyd puhua, ajatella, muistaa ja
suunnitella. MS-taudissa ilmenee yleensa ensimmaéisend muistivaikeuksia. Potilaan on
vaikea muistaa etenkin &skettdin tapahtuneita asioita. Tauti saattaa vaikuttaa myds
keskittymiskykyyn. Potilaan on samaan aikaan my0s vaikea huolehtia monesta asiasta
yhta aikaa. Seurauksena voi tulla ongelmia. Tyypillinen tapaus on esimerkiksi tilanne,
jossa puhelin soi, kun MS-tautinen henkild petaa aamulla sdnkyd. Han vastaa
puhelimeen, ja petaaminen jda& kesken. Mydhemmin paivélld potilas huomaa

makuuhuoneen ohi kulkiessaan, ettd vuode on edelleen sijaamatta. Asia on vain
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unohtunut. Né&in voi tietenkin tapahtua kenelle tahansa, mutta jos tallaisia tilanteita on
jatkuvasti, niistd tulee ongelma. Arkea voi hankaloittaa myos se, ettd henkilon on vaikea
huolehtia monesta asiasta yhtd aikaa. Esimerkiksi ruokaa laittaessa on tehtdvd monta
asiaa samanaikaisesti. MS-potilaiden kognitiivisten ongelmien syy ei ole vield taysin
selvilla. Todenndkdisesti syynd ovat tiedonkulun hairiét aivojen eri osien valilla
hermoimpulssien siirtymisen héiriintyessa hermostovaurioiden vuoksi. MS-taudissa
keskushermostoon kehittyy tulehduksia, joiden parantuessa aivojen ndihin Kkohtiin
muodostuu arpia eli pesékkeitd. Hermostomuutosten vuoksi tiedonkulku hermosolujen
valilla keskushermostossa hidastuu. Laakarit eivat aina huomaa kognitiivisia ongelmia
tarpeeksi varhain. Yleensd terveydenhuoltohenkilostd ei ota mielellddn kognitiivisia
ongelmia puheeksi potilaan kanssa, sill& ei oikein tiedetd, miten asiaa pitéisi kasitella.
Tdhan MS-tautiin liittyvéd&n seikkaan on kuitenkin tarkedd puuttua. Tutkimusten
mukaan monille potilaille kehittyy jonkinlaisia kognitiivisia ongelmia, jotka voivat
vaikuttaa seka sosiaaliseen eldméén ettd tydssékayntiin. Mahdolliset kognitiiviset oireet
on havaittu ja arvioitu, han pystyy ymmartaméaan, miten kognitiiviset vaikeudet
vaikuttavat tyoeldméén ja arkeen. Tamé& on tilanteen kasittelyn ja avun hakemisen
edellytys. Kun henkilé on tietoinen ongelmistaan, hén pystyy keksimdin eldmaa
helpottavia keinoja ja ratkaisuja. On myds tarkedéd kertoa lahipiirille ja tydnantajalle
tilanteesta, jotta hekin tietdvat, mitd tapahtuu. Jos l&akéri ja potilas epdilevat
kognitiivisia ongelmia, l14&kari voi antaa l&hetteen neuropsykologille lisatutkimuksia
varten. Monille potilaille on itse asiassa helpotus saada tietad, etta heilla on kognitiivisia
hairi6itd. On helpottavaa kuulla, ettd syynd on sairaus eivétka oireet ole vain kuvittelua.
On suureksi avuksi, jos potilaan puoliso voi tulla mukaan laékérin vastaanotolle ja saada
samalla kertaa itsekin tietoa. Tallgin puolison on helpompi ymmart&d, mitd kumppanille
tapahtuu, mista se johtuu ja miten hénta voi auttaa. Terveydenhuoltoalalla on pyrittava
entistd voimakkaammin lisddmaéan tietoisuutta MS-taudista ja siihen liittyvista
kognitiivisista ongelmista. Ennen kaikkea asia on uskallettava ottaa puheeksi potilaan
kanssa. Nain potilasta voidaan auttaa selvidmaan siihen mahdollisesti liittyvista perhe-

elamaén, ystavyyssuhteiden ja tydeldmén ongelmista. (Hamaldinen 2004, 3-17).
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4.3.4 ELAMAN ASENNE

“Ma oon aina sanonut, ettd ma oon sellane aktivisti, ettd mun tarvii aina teha jotain ja
sitten jos asia on vinossa, niin ma en voi jattaa sita silleen. Ma en osaa olla puuttumatta

asioihin...” Kaisa

Postmodernia teoriaa kédyttaen aktivisti-sanaan liitetddn muun muassa ideaan "suurten
kertomusten” loppumisesta, nditd "moderneja kertomuksia™ ovat muun muassa ideat
kaiken selittavista tieteellisistd ja poliittisista teorioista kuten kansallisuusaatteesta.
Yhteison palveleminen korvautuu yksilon itsensé toteuttamisella. Jokainen on omillaan
tai saa tukea enintddn omalta pienyhteiséltdan. Yhteisén normit voivat olla tiukat, mutta

aatteensa jokainen valitsee itse. (Monti 1999, 6).

“Oli kylla vuosikausia. Ja silloin kun mulla oli sairaslomia tai muuta, niin ma sanoin,
ettd mulla on jotain silmatulehduksia tai jotain. En m& née sitd enad, ettéa se olis
jotenkin h&ped tai asia, mita ei vois kertoa. Silloin kun m& jain kolmen viikon
kuntoutuksen vuoksi pois toistd, silloin ma sanoin mun alaisille, ettd minnekd ma
lahden. Ma sanoin, ettd ma oon sairastanut tatd kohta melkein 20 vuotta ja ma olen
viela tassa kunnossa, ettei tdssd ole mitdan tramaattista, etta on selvag, etta nain on.
Samoin kun ma jain elékkeelle, niin se oli isompi asia kun, sanoin, ei t4ssa mitaan

tramaattista 0o tapahtumassa, ettd méa jaksan tehda toita paremmin.” Minna

1990-luvun keskeinen yhteinen kokemus oli tydn vaatimusten, suorituspaineiden ja
kiireen kasvu. TyOssékdyvat kokivat kiireen kasvaneen. Kollektiivinen puhe kiireesta,
uupumisesta ja jaksamisesta kasvoi sellaisiin mittoihin, ettd Eero Riikonen ym. (2002)
tutkimuksessaan kysyivat, ettd mistd “hullun tyén tauti” oikein on tullut. Tyopaineet
esiintyvat paitsi Kiireen kokemuksena myds stressind ja uupumisoireina, niin fyysisina
ettd psyykkising tiloina. Vasymistd koetaan kaikenlaisissa tyOtehtdvissa ja asemissa.
Vasymiselld on yhteys tyOaikaan selvésti, ettd oireita vahensivat toisaalta tyOaikaa
koskeva autonomia ja toisaalta tytajan ja vapaa-ajan piirretty raja. (Julkunen, Natti &
Anttila 2003, 178 — 183).
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’No, kuule, niinku ma sulle mainitsekin jo, niin mun mielestd, jos ei tan pahemmaksi
koskaan tuu, niin mghan suorastaan nautin tasta elamasta, mahan taytan 50 vuotta ensi
elokuussa, tietysti ma olen ja kyllahan se tulee mieleen, ettéa ei voi olla totta, ettd ma
olen jo 50-vuotiaana elékkeelld, niin tulee vahan sellanen olo, et voi itku. Mutta
toisaalta, kuka naikin hyvassa kunnossa on kuin ma, niin se on vahan niinku itesta
kiinni, ettd jos se ei hakeudu ite mihink&an, niin kyykkia itse saa ja ei mitdan tapahdu.
Kylla sita ite pitd& olla vaan se virikkeen hakija. Se musta yksi aarimmaisen tarkea juttu
ja niita takuulla on! Et se pitda vaan 10ytad, mista eniten tykkaa...”” Tanja

Niermeyrin ja Seyffertin mukaan (2002, 52-53) positiivinen asenne ei saa merkita, etta
asioita kaunistellaan, vaan positiivisella ajattelulla tarkoitetaan tietynlaista tapaa katsella
elamég, toisin sanoen avointa, aktiivista ja realistista tapaa katsoa elamé&a. Positiivinen
ajattelu on positiivisten olettamuksien vahvistamista ja negatiivisten olettamuksien
heikentamistd. Olettamukset ovat tiettyja nékokulmia, joiden mukaan ihminen
tarkastelee maailmaa. Ne voivat vaikuttaa havaintoinimme ja sitd kautta

toimintakykyymme joko myonteisesti tai Kielteisesti.

Irmeli kertoi, ettd h&n harrasti paljon liikuntaa ja sai siit4 paljon voimia jaksaa sairautta.
Irmeli oli positiivisesti ajatteleva ja nauravainen ihminen, minkd kuvan hénesta
haastatteluhetkelld. Positiivinen asenne auttaa sairauden kanssa eldmaan ja jaksamiseen
heikkoina hetkind. Jokaiselle ihmiselle 10ytyy jokin asia maailmassa, mistd saa voimia

jaksamiseen MS-taudin kanssa elamiseen!
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5 JOHTOPAATOKSET JA TUTKIMUSTULOSTEN ARVIOINTIA

Teemahaastattelu on tutkimustapana prosessi, joka vie paljon aikaa. Aluksi on
suunniteltava itsed kiinnostavat teema-alueet. Teema-alueiksi valitsin kiinnostavat
inkluusion ja eksluusion. Myds ruumiinfenomenologia nousi kiinnostavaksi alueeksi.
Analysointi on aikaa haastava tehtdvd, koska haastattelut kestivat 2 h — 2 h ja ne tuli

purkaa sana sanalta.

Haastattelin yhdeksad naista ympéri Suomea heiddn omassa kotonaan, kahta naista
haastattelin yleisessd ravintolassa ja kahta naista haastattelin puhelimessa, koska
valimatka oli liian pitk& meille. Koin, ettd puhelinhaastattelut jaivéat jotenkin lyhyeksi ja
irralliseksi. Niistd puuttui henkilokohtainen katsekontakti. Minulla oli aluksi varattu
Kirstinkadulta, Helsingistd, tilat, jossa olisin voinut rauhassa haastatella naisia rauhassa,
mutta kun naiset olivat suurimmaksi osaksi tydelamassd mukana, niin heille kévi, etta
haastattelin heiddn omassa kodissaan tai yleisessa ravintolassa. Yleisessa ravintolassa

koin, ettd musiikki ja muut ihmiset oli hiukan haittaava.

Inkluusiota oli kokenut tyoelaméassd kuusi naista. Useat tyopaikat hyvéksyivat MS-
taudin alku reaktiosta huolimatta. Monelle tytkavereille ja tydantajille MS-tauti oli
tiedostamaton sairaus. Heilld oli hiukan ennakkoluuloja ja vééria késityksid koko MS-
taudista. Onneksi tyoterveyshuolto ja tyonantaja kéayttivat joskus asiantuntijoita, kuten
la&kareita tai MS-liiton tyo6llisyys vastaavia. He pyrkivat yhdessa parantamaan ty6oloja

MS-tautia sairastaville naisille.

Eksluusiota oli kokenut haasteltavista naisista kuusi. Syrjintd oli todella rajua, jopa
laitonta irtisanomista tydstd, tydolojen muuttamista, jopa ammattitaitoa heikentévéksi,
tai se tuli esille Tyky-toiminnassa. Jotkut haastateltavat olivat kokeneet tydelaméssa
molempia sekd inkluusiota ja eksluusiota. Varsinkin syrjintd tuntui pahalta minusta,
mutta kun olen itse kokenut aivan samaa ty0eldmdssd, osasin suhtautua siihen

ammatillisesti.

Haastattelu oli minulle todella haastavaa, koska itse olen sairastanut MS-tautia vuodesta
1993. En ollut kertonut tastd haasteltaville olenkaan ja haastattelun lopuksi kerroin

kahdelle naiselle, koska he ihmettelivat sitd, ettd miksi olin juuri kiinnostunut MS-
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taudista. En kokenut itse, ettd kun itse sairastaa samaa sairautta, ettd minua oli jotenkin
saalitty tai pidetty alempiarvoisena. Tunsin itseni tasa-arvoisena ja tutkijana koko
haastattelujen aikoina. Ehk& sosiaalialalla tyoskentely on antanut minulle ammatillisen
asenteen tydskennelld MS-potilaiden kanssa. Emme me kukaan tiedd, mitd sairautta

kukin sairastaa ja kuka ei.

Toivon, ettd MS-tautia sairastavat henkilot ja etenkin tydnantajat hyodtyvat minun
tutkielmastani jotenkin. Valmista graduani on kysytty mm. sairaaloihin ja MS-liittoon.
Syy, miksi valitsin juuri naiset oli, ajattelin kartoittaa muiden naisen kokemuksia
tydeldaméstd. Onhan enemmistd, 2/3 MS-tautiin sairastuneista naisia. Tulevaisuuden

tutkielman haaste on varmaan vasta-sairastuneet naiset ja etenkin miehet.

Jain  miettimddn jalkikateen olisin voinut j&ttad pois gradustani kokonaan
ruumiinfenomenologian ja keskittyd kokonaan tydeldmaan. Tuntui, ettd oireet nayttivéat
kulkevan jotenkin kési kddessa itsensa maarittelyn kanssa. Itsestani tuntui, etta sivusin
jotenkin terveystieteitd itsensd maarittelyssé. Joillekin haastateltaville oli vaikea
ymmartdd, mitd hain teemalla. Ehka itsesténi, haastelijana se tuntui vahan oudolta
asiana ja teenndisend kysymykseltd. Mutta ajattelin, miksi kaikki eri instituutiot
kayttavat jotakin termia esim. jonkun etuuden myoéntamiseksi. Ja mika tarkoitus niilla
oikeastaan on? Miksi ei voi olla vain MS-tauti samoin kuten muut sairaudet sokeritauti
ja reuma? Onko todellakin MS-taudilla yhteiskunnassamme niin musta ja negatiivinen

kuva?

Jain kaipaamaan haastattelussa niit4 vastasairastuneita ja tyéeldman ulkopuolella olevia
naisia. Kysymys jaikin mieleeni, ettd oliko tyottoméat ja eldkeldiset jo syrjaytetty
jotenkin pois yhteiskunnasta? Aiheesta varmasti voisi tehdd oman tutkielman, joten

jaakoon se muille tutkielman tekijoille.

61



Lahteet:

Ahokas Pirjo & Rantanen Eila (1996). Feminismin muukalaiset. Rodun ja etnisyyden
perusteet. Teoksessa Kosonen, P. (toim.) Naissubjekti & post moderni. Tampere:
Tammer-Paino.

Alaja Kristiina (1999). Mahdollisuuksien tyodyhteis0. Vaikuta ympéristoosi ja kehity
itse. Tydyhteison jasenen kasvun kasikirja. Jyvaskyla: Kristiina Alaja.

Hirsjarvi S. & Hurme H. 2001. Tutkimushaastattelu. Teemahaastattelun teoria ja
kaytantd. Helsinki: University Press.

Hirsjérvi, S., Remes, P. & Sajavaara, P. 1997. Tutki ja Kirjoita. 6.-9. painos. Dark Oy
Vantaa.

Jarnefelt, Noora & Lehto, Anna-Maija (2002). Tyohulluja vai hulluja? Tutkimus
kiirekokemuksista  tydpaikoilla.  Tilastokeskuksen  tutkimus  235.  Helsinki:
Tilastokeskus.

Euroopan komission tiedonanto ” Modernising and Improving Protection in the
European Union” COM (97)102 final, Brussels, 1997.

Erilaisuus tyoeldaman voimavarana. Vammaisuus ja tyomarkkinat — kokemuksia,
nédkemyksid ja mahdollisuuksia (2000). Toim. Peltonen, M. ja Puupponen, H.
Jyvéskylén yliopiston tdydennyskoulutuskeskus. Julkaisija. Jyska: Painoporras Oy.

Eskola Jari & Suoranta Juha (1996). Johdatus laadulliseen tutkimukseen. Lapin
yliopiston kasvatustieteellisia julkaisuja C 13. Rovaniemi: Lapin yliopistopaino.

Eskola Jari & Suoranta Juha (1998). Johdatus laadulliseen tutkimukseen. Jyvaskyla:
Tekijat & Vastapaino.

Foucault Michael (1980). Tarkkailla ja rangaista. Helsinki: Kustannusyhtid Otava.

From rights to policies. A green paper on equal opportunities for persons with
disabilities and their families. Suomen asiantuntijaverkoston raportti. Kohti kaikille
avoimia tyomarkkinoita — uusia keinoja vammaisten henkildiden sosiaalisen
ekskluusion torjuntaan. Suomen MS-liiton raporttisarja n:o 5.

Hautamaki, A., Lagerspectz, E., Sihvola, J. Siltala, J. & Tarkki, J. (1996). Yksil6llisyys
modernin murroksessa. Tampere: Gaudamus.

Helin, Kari (1998).Yhdesséd menestymisen taito. Himeenlinna: Karisto Oy.

Helne. Tuula (2002). Syrjaytymisen yhteiskunta. Saarijarvi: Stakes.

62



Huomenta eldm&. Opas oman tiensa kulkijalle. Suomen MS-liiton julkaisusarja n:o 14.
Erdsalo: MS-liitto.

http://www.cs.tut.fi/~jkorpela/siv/sanatn.html
http://www.join.fi/koulutusmateriaali/04/03.shtml, 2003

http://www.kela.fi/internet/suomi.nsf/NET/16080112900EH?0penDocument
http://www.kolumbus.fi/retinitis/rptonak.html

http://www.lapland.fi/oppiva/gradu
http://www.stm.fi/Resourse.phx/publishing/documents/2677,stm,tiedote 404/2004
http://www.stm.fi/suomi/pao/julkaisut/'vammais/osa8.htm
http//www.tyoelake.fi/page.asp?Section=10068
http://www.stm.fi/suomi/pao/julkaisut/'vammais/osa8.htm
http://www.tampere.fi/hallinto/strategiat/ohjelmat/vammaispolitiinenohjelma, 2003
http//www.vates.fi/vatesinfo/info119/tyokyky.htm, 2003

H&mal&inen, Paivi (2004). Kognitio. Muisti patkii, sanat hakusessa — kognitiiviset oireet
MS-taudissa. Suomen MS-liiton julkaisusarja nro 25. Loimaa: Suomen MS-liitto.

Hénninen, Vilma (1999). Sisédinen tarina, eldmd ja muutos. Tampere: Tampereen
yliopisto.

Ilmarinen, Juhani (2005). TyGtoveri toista sukupolvea. Teoksessa: Mertanen, Virve
(toim). Tyotoveri toista sukupolvea. Tyobterveyslaitoksen julkaisuja. Tampere:
Ty0terveyslaitos.

Julkunen, Raija & Natti, Jouko (1997). Tyon jakaminen. Moraali, talous, politiikka.
Tampere: Julkunen & Natti.

Julkunen, Raija, Natti, Jouko ja Anttila, Timo (2004). Aikanyrjahdys. Keskiluokka tytn
puristuksessa. Tampere: Vastapaino.

Juuti, Pauli (1988). Tyo6ilmapiiri ja tyodolot. JTO tutkimuksen Sarja 2. Kokeméki:
Johtamistaidon Opisto.

Kohti yhteiskuntaa kaikille. Vammaispoliittinen ohjelma. Sosiaali- ja terveysministerion
julkaisuja 1995:10.

Koistinen, Pertti (1999). Ty0politiikan perusteet. Juva:WSQY.

Kortteinen, Matti &  Tuomiokoski, Hannu (1998). Tyo6ton. Tutkimus
pitkaaikaistyottdmien selviytymisestd. Hameenlinna: Karisto.

63



Kumpuvuori, Jukka & HOgbacka, Marika (2003): Vammaisten ihmisoikeudet
Suomessa. Ihmisoikeusinstituutti. Turku: Abo Akademi.

Kun sairastat. (2005). Sairaskulujen korvaukset; tyokyky; paivarahat; lapsen hoitotuki;
vammaistuki. Kela. Tunne perusturvasi 3 a.

Kuntien sosiaali- ja terveydenhuollon ohjaus tasapainoista ratkaisua etsimassé. Sosiaali-
ja terveysministerion muistio 2000:19. Helsinki: Sosiaali- ja terveysministerio.

Lehto, Anna-Maija & Sutela, Hanna (2004). Uhkia ja mahdollisuuksia. Ty6olosuhteiden
tuloksia 1977-2003. Tilastokeskus. Helsinki: Edita Prima.

Matikainen, Janne & Ollikainen, Helvi (1999). Oppiva tydympérist0 — parantaa
toimintaa, tulosta ja ihmisten viihtymista. Y16jarvi: Tyovéen Sivistysliitto.

Minulla on MS. Thmisléaheista tietoa MS-taudista (1997). Suomen MS-liiton
julkaisusarja n:o 1. Video. Turku: Montaasi Audiovisual Ari Suomela Ky.

Moberg, Sakari (1999) Integraatio ja sen tavoittelun ongelmat. Teoksessa O. lkonen
(toim.), Kehitysvammaisten opetus — mitd ja miten? Helsinki: Kehitysvammaliitto, 38 —
61.

Monti, Anton. (1999). Vapautetut virrat kohtaavat — Loputon liike. Muutoksen kevat
2000.

MS ja elamanhallinta (1997). Loimaa: Suomen MS-liitto.

Maattd, Paula (1986). Vammaiset — suurivdhemmistd. Mitd on hyva tietaa
vammaisuudesta. Jyvaskyld. Gummerus.

Niemi, Soile & Hamaélainen, Péivi (2003). MS-fatiikki — monia kiusaava oire. Suomen
MS-liiton julkaisusarja n:o 21. Loimaa: Suomen MS-liitto.

Niermeyr, Rainer & Seyffert, Manuel (2004). Motivaatio. Helsinki: Rastor.

Palaset Paikalleen - tyopaikan MS-opas (2004). Suomen MS-liiton julkaisusarja nro 26.
Ylojarvi: MS-Liitto.

Pelkonen, Marja & Villberg, Mella (1994). Vaillinaisesta kokonaiseksi. Helsinki:
Kéaantopiiri Oy.

Perkka-Jortikka, Katriina (1998). Reilu peli ty6eldmassa. Helsinki: Edita.

Perkka-Jortikka, Katriina (2002). Tyoyhteisd — vastuuta ja motivointia puun ja kuoren
valissa. Helsinki: Edita Prima.

Pessi, Yrj0 (1999). Tydilmapiiri. Helsinki: Yrjo Pessi.

Poijula, Soili (2003). Miten selviytyé tyOpaikan menetyksesta. Helsinki: Kirjapaja.

64



Puttonen, Martti (1993). Tyoyhteison kehittdminen. Juva: WSOY.
Rauramo, Paivi (2004). Tydhyvinvoinnin portaat. Helsinki: Edita.

Reinikainen, Marjo-Riitta 1999. Vammaisen nais- ja miesruumiin arvo. Janus, vol. 7, no
4, 341-351.

Reinikainen, Marjo-Riitta (2004). Teoksessa: Jokinen, Eeva, Kaskisaari, Marja ja Husso
Marita.(toim.) Ruumis toihin! Késite ja kdytantd. Tampere: Vastapaino.

Rissa, Kari (1996). Panosta tyokykyyn. Jyvéskyla: Tyoterveyslaitos.

Ruutiainen, Juhani (2001). Minulla on MS. Térkeda tietoa sairastuneelle. Suomen MS-
liiton julkaisusarja n:o 1. Masku: Suomen MS-liitto.

Saraste, Heini. (2000). Mika nainen. Kuusi tarinaa vammasta ja naiseudesta. Sosiaali- ja
terveysministerid. Valtakunnallinen vammaisjérjestd. Helsinki: Heini Saraste.

Schmidt, Vivian (2002). The futures of European. Heiskala, Risto: Johdatus maisterin
opintoihin. Luento 21.2.2005.

Sennett, Richard (2004). Kunnioitus eriarvoisuuden maailmassa. Tampere: Vastapaino.
Seppanen, Juhani (2004). Hullu ty6ta tekee. Helsinki: Kustannusosakeyhtié Otava.

Sosiaalihuolto ja palvelut (2005). Teoksessa Sosiaali- ja terveydenhuoltoalan
lainsd&danto. Toim. Inka Niitepdld. Helsinki: Edita.

Tyo6hyvinvointitutkimus Suomessa ja sen painoalueet terveyden ja turvallisuuden
nakokulmasta (2005). Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia 2005:25. Helsinki:
Sosiaali- ja terveysministerio.

Ty0terveyshuolto (2005). Tietoa tyonantajille ja yrittajille tyéterveyshuollon
korvauksista. Kela. Tunne perusturvasi 3 c.

Vates info (2005). Lehti 4/2005.

Vehmas, Simo (2005). Vammaisuus. Johdatus historiaan, teoriaan ja etiikkaan.
Tampere: Tammer-paino.

Wikstrom, Juhani ja Tuovinen, Jane. (199MS ja eldménhallinta. Suomen MS-liiton
julkaisusarja n:o 18, 5-6.

65



LIITE1

Haastatteluilmoitus MS-Avaimeen 2/2005 ja MS-liiton internetsivuille

Oletko nainen ja ollut/olet ty6elamasséd mukana?

Teen pro graduani Jyvaskylén yliopistoon ja haluaisin haastatella sinua.
Haastattelut ovat luottamuksellisia ja haastattelupaikasta/ajasta voidaan sopia.
Yhteystietoni ovat: siheauto@cc.jyu.fi tai puh. 050-5184159.

Sirpa Autonen Jyvéskylén yliopisto, yhteiskuntatieteiden opiskelija
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LIITE?2

TEEMOJEN LUONNOSTELUA kevat 2005

Taustatiedot
SYNTAMAVUOTESI, KOULUTUKSESI, AMMATTISI, MINA VUONNA MS-
TAUTI TODETTIIN?

INKLUUSIO VS. EKSLUUSIO

- Kauanko ollut nykyisessa tyopaikassa toissa ?

- Kuinka monta kertaa paivassa muistat sen, ettd sairastat ms-tautia ?
- Kerro tyostasi ? Kuvaile tavallinen tyopdaivasi.

- Kerro omin sanoin hyvan tyOpaikan piirteet ?

- Osallistutko tydpaikan esim. vapaa-aikatoimintaan ?

RUUMIS

- Miten méaarittelisit itse itsesi ?

- Mitd termid kayttaisit ?

- Missé asioissa tarvitset apua tydssasi ?

- Mité haittaa on sairaudestasi ty6paikalla ?

- Misté saat tukea jaksaa ty0ssasi ? Mainitse kolme tarkeinta.
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LIITE3

Vertaistuki

perustuu  tasa-arvoon, erilaisuuden  kunnioittamiseen,  sitoutumiseen,
luottamukseen, vaitiolovelvollisuuteen, vapaaehtoisuuteen, arjen
asiantuntijuuteen ja omaehtoisen vertaistuen muodostumisen mahdollisuuteen

on kahden tai useamman samanlaisen eldmantilanteen, diagnoosin ja/tai
kokemuksen omaavan ihmisen vélista yhtyetta

vertaistukitoiminnassa on tarkeintd, ettd tuettava ja tukija kohtaavat juuri silloin,
kun tukea tarvitaan

perustuu tuen antamiseen ja kokemusten jakamiseen

on omaehtoista ja yhteisollista tukea sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistaa
tietty, sosiaalisen tuen tarvetta lisdéva kohtalonyhteys

vertaistuella voi olla erityisen tdrked merkitys silloin, kun elamantilanne
poikkeaa merkittavasti lahiympériston elamantilanteesta

tuen avulla on helpompi selviytyd muutoksesta ja siihen liittyvasta stressista
perustuu kokemuksen ja kokemustiedon hyddyntdmiseen sekd sen jakamiseen
kaikilla ihmisill& on vertaisia, jokin asia elamdssé yhdistaa

vertaistuen merkityksen ymmartda parhaiten tuettavien tai tukijoiden omien
kertomusten kautta

vertaisten kanssa koetaan yhteisyyttd, saadaan onnistumisen kokemuksia ja
rohkaistutaan. Vertaistuki voimaannuttaa!

yhteiskunnallisesti tarkasteltuna vertaistukitoiminta luo sosiaalisia suhteita,
luottamusta, vuorovaikutusta ja kumppanuutta eli sosiaalista pddomaa

kaikilla ihmisill& on vertaisia, jokin asia elamdassé yhdistaa

vertaistuen merkityksen ymmartdd parhaiten tuettavien tai tukijoiden omien
kertomusten kautta

vertaistukija on kanssaihminen, joka hallitsee oman eldmaéntilanteensa ja
mahdollisen sairautensa tai vammansa. Han pystyy kokemustensa voimalla
kulkemaan samanlaisessa tilanteessa olevan ihmisen rinnalla.

on tarkeda, ettd tukija on askeleen edelld tuettavaansa, mutta toisen ei silti
tarvitse olla "viisaampi”.

Vertaistukijoiden ja ammattilaisten asiantuntijuudet eroavat toisistaan.

Vertaistukija ei tarvitse ammatillista patevyytta.
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» Tukena, neuvonantajana, kuuntelijana ja ymmartajana
e Ystdvand, vain lasnd, mielipiteiden vaihtokumppanina
e Uuden ndkokulman tarjoajana, saman kokeneena

» Toivon ja uskon valajana, tunteiden ja tiedon jakajana
* Yhdessd etsijand ja kokijana, tilan antajana

* Rohkaisijana ja innostajana

» Terveen maalaisjérjen kayttajana

* VERTAISTUKNA EI OLE MM.:

* Asiantuntija, ammattilainen

» Parhaan tiedon omaava

* Qikean ja vaaran sanoja

* Arvostelija

» Painostaja

o Kaéytokseltadn epaasiallinen

» Komentelija

» Henkilokohtaisuuksiin menija
e Vilinpitaméaton

* Yksityisyyden loukkaaja

VERTAISTUKIRYHMALAISTEN HAASTATTELUJA

» 7 Kivatunne, ettd en olekaan ainoa...”

e 7 Aijaa, sullakin on ollu tallaista. Mik4 siihen auttoi?...”

» 7 Tailla on kivaa kdyda! Nékee vanhoja ja uusia kavereita...

* 7 Nami kokoontumiset tuo aina vaihtelua arkeen.. Saa aina uutta tietoa...
Pelkasin tulla tanne eka kerran... Luulin, et kaikki on raihnaisia, mut huumoria
taalta loytyy...”

e 7 Joo, huumorilla taytyy ottaa nda sairauden tuomat muutokset... Ma oon yhté
arvokas ihminen kun muutkin tavalliset ihmiset...”

e 7 M4 aina odotan naitd kerhoiltoja.. Sais olla useammin!”

e 7 M4 ainakin oon saanu hirveesti tietoo taalt4, ku jotkut on vanhoja konkareita

t&s sairaudessa ja joillakin uusinta tietoo...”
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