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Tyopaperi 30/2024

Tyokyvyttomien tyottomien kokemuksia
etuuksista ja palveluista

Katri Peuhkurinen & Minna Kivipelto

Tassa tyOpaperissa tarkastellaan tyokyvyttomien tyottomien kokemuksia siitd, miten
tyokyvyttomyyselakkeesta saatu hylkddva paatds vaikutti heiddn elamaansa. Tyokyvyttomilla
tyottomilla tarkoitetaan ihmisia, joiden toimintakyky on sairauden tai vamman vuoksi niin
merkittdvasti alentunut, ettd ansioty0 ei ole realistista, ja jotka hoitava ladkari on todennut
tyokyvyttomiksi, mutta joiden tyokyvyttomyyseldake- tai kuntoutustukihakemus oli hylatty.
Tutkimukseen haastateltiin viitta henkilog, joiden tyokyvyttomyyseldke- tai kuntoutustukihakemus
oli hylatty. Kolme haastateltavaa oli saanut kielteisen paatoksen myos sairauspaivarahasta. Kaikilla
haastateltavilla oli B-lausunto tyokyvyttomyydesta. Kaikki haastateltavat olivat tehneet valituksia
kielteisistéa tyokyvyttomyyseldakepdatoksista. Haastateltavien etuuksina olivat eri yhdistelmilla
tyomarkkinatuki, sairauspdivaraha, vammaistuki, asumistuki ja toimeentulotuki. Haasteltavat olivat
olleet tyoeldamassa ennen sairastumistaan tai vammautumistaan. Heidan toimintakykynsa kuvautui
haastatteluissa huomattavan alentuneena. Haastateltavien voidaan katsoa olevan vaaralla
etuudella, kun he saivat tyottomyysetuutta, koska sosiaaliturvan tarve johtui sairaudesta tai
vammasta.

Tulosten perusteella tyokyvyttomat tyottomat kokivat eldméanlaatunsa ja taloudellisen tilanteensa
heikentyneen sairastumisen tai vammautumisen myo6td. Kielteinen tyokyvyttomyyseldkepdatos,
siihen liittyvat valitusprosessit ja pelko toimeentulon menettéamisesta vaikeuttivat panostamista
omaan kuntoutumiseen. Haastateltavat kayttivat useita palveluja. TE-palveluissa heidat oli nimetty
tyonhakuvelvoitteettomiksi tyottomiksi. Sairauteen ja toimintakykyyn liittyvia palveluita olivat
esimerkiksi terveydenhuolto, kuntoutus, vammaispalvelu ja omaishoitaja. Sosiaalitydsta oli saatu
apua ja neuvoja etuuksien ja palveluiden hakemisessa seka valitusten tekemisessa.

Johtopaatoksina todetaan, ettd tyokyvyn arviointia tulee kehittda monipuolisemmaksi niin, etta
ladketieteellisen arvion rinnalle nostetaan henkilon toimintakyvyn kokonaisarviointi.
Tyokyvyttomille henkildille on turvattava ensisijainen etuus, joka ei ole valittomasti sidoksissa
tyollisyyden hoitoon.
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Lukijalle

Tassa tyOpaperissa on koottuna viiden henkilon ndkemyksid omasta tilanteestaan, jossa tyokyky on kokonaan
tai osittain heikentynyt niin, ettd he ovat pakotettuja elaméaén perusturvan ja viimesijaisten etuuksien varassa.
Paatimme toteuttaa tdmén tutkimuksen, koska tosiasiallisesti tyokyvyttémiin liittyvia laadullisia tutkimuksia
ja selvityksid on tehty varsin vahéan, vaikka hylattyjen tyokyvyttomyyseldkehakemusten osuus on kasvanut
viime vuosina. Paitsi ettd vaaralla etuudella oleminen rasittaa sairasta tai vammautunutta henkil64, aiheuttaa
tilanne painetta myos ty6llisyyspalveluihin ja etuusjarjestelméan.

Suomessa on meneilldén suuria sosiaaliturvaan kohdistuvia muutoksia. Petteri Orpon hallitusohjelmassa
on todettu, ettd tyottémien joukossa on myds tosiasiallisesti tyokyvyttomid henkilditd. Hallitusohjelman
mukaan yleistuen valmistelussa heidédn asemaansa kiinnitetddn erityistd huomiota. Hallitusohjelmaan on
myos Kirjattu selvitystyd potilaiden etuuksien paremmaksi ja oikeudenmukaisemmaksi toteutumiseksi.
Néisté syista halusimme selvittad, millaista on el&é sairaana tai vammautuneena sosiaaliturvan varassa, ilman
omaan tilanteeseen sopivaa ensisijaista etuutta. Tarkoituksenamme oli 16ytaa tutkimuksen avulla tietoa,
miten tdman véliinputoajaryhmaén tilannetta voitaisiin parantaa.

Tutkimus on toteutettu Reumaliiton, Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen ja Jyvéskyl&n yliopiston
yhteisty6na. Kiitamme tutkimukseen osallistuneita arvokkaasta panoksesta tahan tutkimukseen.

Helsingissé 10.5.2024

Katri Peuhkurinen ja Minna Kivipelto
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Tutkimuksessa tarkasteltiin viiden tyokyvyttoman tyottoman ndkemyksia siitd, miten tyokyvyttomyyselake-
tai kuntoutustukihakemuksesta saatu hylkddva paatos vaikutti heidan elamaansa. Tyokyvyttomilla
tyottomilla tarkoitettiin ihmisid, joiden toimintakyky oli sairauden tai vamman vuoksi niin merkittévasti
alentunut, ettd ansioty0 ei ollut realistista, ja jotka hoitava la&kari oli todennut tyokyvyttdmiksi, mutta joiden
tyokyvyttomyyseldke- tai kuntoutustukihakemus oli hylatty. Kolme haastateltavaa oli saanut kielteisen
paatoksen myds Kelan sairauspdivdrahasta. Kaikki haastateltavat olivat tehneet valituksia kielteisista
tyokyvyttomyyseldke- tai kuntoutustukihakemuksista.

Tutkimuksen osallistujat tavoitettiin 1&hestymélla eri potilasjarjestdja. Haastateltaville oli diagnosoitu
esimerkiksi reumasairauksia, sidekudossairaus, fibromyalgia, rintakehan yldaukeaman
hermopinneoireyhtyma eli thoracic outlet -syndrooma (TOS-oireyhtyma), krooninen vasymysoireyhtyma
(ME/CFS), masennus ja aivovamma. Vaikka kyseiset diagnoosit vaihtelivat oirekuvien perusteella, yhteista
osallistujille oli kuitenkin useiden terveydentilaan vaikuttavien diagnoosien samanaikainen esiintyminen ja
huomattavasti alentunut toimintakyky. Haastateltaviksi valikoitui viisi henkilod, joista kolme oli suurelta
paikkakunnalta (yli 100 000 asukasta), yksi keskisuurelta (40 000-100 000 asukasta) ja yksi pienelta (alle
40 000 asukasta) paikkakunnalta. Osallistujat olivat idltdan 40-60-vuotiaita. Kaikki osallistujat olivat olleet
tyGeldmadssé ennen sairastumistaan tai vammautumistaan.

Haastateltavat tayttivat ennen haastattelua ennakkotietolomakkeen, jonka avulla haastateltavan tilannetta
kartoitettiin. Haastattelut toteutettiin puolistrukturoituina yksilohaastatteluina joko kasvotusten tai Teamsin
valityksella 16.11.2023.-2.1.2024 valisena aikana. Haastateltavilta kysyttiin, miten he kokivat
terveydentilansa, tyo- ja toimintakykynsd, taloudellisen tilanteensa, saamansa palvelut ja etuudet ja
millaiseksi he kokivat eldménlaatunsa. Analyysin tavoitteena oli kuvailla, miten Kkielteinen
tyokyvyttomyyselakepaatds vaikutti haastateltavien eldméaan ja miten he kokivat saaneensa tarvitsemansa
palvelut ja etuudet.

Haastateltavat kayttivat useita palveluja. Sairauteen ja toimintakykyyn liittyvida palveluita olivat
esimerkiksi terveydenhuolto, kuntoutus, vammaispalvelu ja omaishoitaja. Sosiaalityontekijéiden palveluita
pidettiin toimivina, koska sieltd oli saatu apua ja neuvoja esimerkiksi etuuksien ja palveluiden hakemisessa
sekd valitusten tekemisessa. TE-palveluissa haastatteluumme osallistuneet henkilét oli nimetty
tyonhakuvelvoitteettomiksi tyottomiksi. TE-palveluista oltiin yhteydessa méaaréajoin, mutta asiakkuus ei
vaikuttanut hyddylliseltd, koska tydkykya ei ollut. Tulosten perusteella haastatellut olivat vaarélla etuudella,
koska he eivat olleet ty6ttdmia vaan toimintakykyd huomattavasti alentavalla tavalla sairaita tai
vammautuneita, joiden sairautta tai vammaa ei ollut hyvaksytty tyokyvyttdmyysetuuden perusteeksi.

Johtopaatoksind todetaan, ettd tyokyvyn arviointia tulee kehittdd monipuolisemmaksi niin, ettd
laéketieteellisen arvion rinnalle nostetaan yhtd vahvana henkildn toimintakyvyn kokonaisarviointi.
Tyokyvyttomille véliinputoajaryhmille on turvattava ensisijainen etuus, joka ei ole sidottu toimintakykyisille
henkildille suunniteltuihin velvoitteisiin ja ehdollisuuteen. Taloustilanteen ja oikeudellisen aseman
selkiytyminen mahdollistaisi panostamisen myds tydkyvyttémien henkildiden kuntoutumiseen ja vapauttaisi
voimavaroja harrastuksiin ja sosiaalisten kontaktien yllapitdmiseen.

Avainsanat:  tyokyvyttémyys, tyokyvyttdmyyseldke, sairauspéivaraha, kuntoutus, tyottdmyys,
tyottdémyysturva, perusturva, sosiaaliturva, toimeentulotuki

THL - Tyépaperi 30/2024 3 Tydkyvyttdmien tydttdmien kokemuksia etuuksista ja palveluista



Sisallys

LUKIJALLE 11ttt ettt b e s bbb bbb s bbb s b b e s b e b e s b s b b e b e s b e e b e e b e e b s b e e be s b e e bt e b e s bt e besbeebe s bt eaesaene 2
THIVISTRIME .ttt ettt b et b et bbbt beae b et e b e e e bt b e st s b e st e b et e b e b e bt s b ene s b et e b et ebenae st sbeneebens 3
JONAANTO .ttt sttt a et ettt st 5
TYOKYVYN @IVIOTNT..ueetiiieitieiteeiteieeseeie st e st ete st e st e e te st esbestesteesbeestesseessesasaeseesseessasseassesnsesseanseensesseansesnsenseensesssenseensesnses 7
Tosiasiallisesti tyOKyvyttOmIen SOSIAALITUIVA ..cc.eviveeririririrerereseseseese st sr s b sbesbesbesbessessessesseeneen 9
TyOkyvyttomyys tyOelakejarjeStelMESSA. .. ..cvveireirieirieiei ettt b ettt ae e saene

Toimeentuloturva tyokyvyttomyyseldkkeen hylkayksen jalkeen
Aineiston keruu ja analysointi
TULOKSEL ..o

Terveydentila
TYO- Ja LOTMINTAKYKY cvevertiriiriisiriestesesese st st sb st esbe st e st e st e sbesbesbesbe st e sbesbesbesbesbesbesbesbesbesbesbesbesbessassessessessens
Taloudellinen TOIMEENTULD «..ouiiiieieteeeeeeee ettt ettt et sttt st e sat e be s be s bt e sbeesbesaeesbeeabesaeensesnsesanens
KOKEMUKSEE PAIVEIUISTA ...ttt ettt ettt e te et e st este e b e s se e beensesseesbesnsesseenseensesseensensees
ELAMENLAATUL .ttt ettt a et st
JONTOPAATOKSEL...eeetetieiieteteete ettt sttt et sttt st e s bt et st e s bt et e sa b e s he e be st e s h e e bt e beshe e bt e beehe e bt e abesat e beeabesaeens 24
Tyokyvyn arvioinnin laaja-alaiStaminen.......ceceeeiverireninenerereseseese et sbe s s sbe b s 24
Palvelujen tarve liittyy kuntoutumiseen, paivittaiseen suoriutumiseen ja asioiden ajamiseen ........cccecevvereruenne. 25
Yhdenvertaisuus ei toteudu niin kauan, kun tosiasiallisesti tyokyvyttomat kohtaavat kohtuuttomia tilanteita..26
Yhden perusturvaetuuden merkitys tosiasiallisesti tyokyvyttomien kohdalla ........ccccevervieniininciiniieneniienceenee, 26
Tutkimuksen toteUtUKSEN PONINTA ....coiiviiiiiieiieterteeet ettt sttt st st be et st e sbesbe s st esbeesesanens 28
LBIEEET ettt sttt a et st s h ettt a et a et s h et ae s 29
LITE 1. HAASTAtEEIUIUNKO ..ottt ettt st sttt sttt a et st neses 31
LIITE 2. ESIIETOLOMAKE ..eeiutieiieiieeieetesieete ettt sttt ettt ettt s b s he et st e sae et e st e s bt e b e sabesat e besabesseenbeensesatensesasas 33

THL - Tyépaperi 30/2024 4 Tydkyvyttdmien tydttomien kokemuksia etuuksista ja palveluista



Johdanto

Johdanto

Tassa tyOpaperissa tarkastellaan tyokyvyttdmien tyottomien kokemuksia siitd, miten hylatty
tyokyvyttomyyselake- tai kuntoutustukipaatos® vaikuttaa heidan elamaansa. Hylattyja etuuksia olivat
toistaiseksi haettu tyokyvyttomyyseléke, kuntoutustuki ja kolmella haastateltavalla myds sairauspdivaraha.
Kuvaamme haastateltavien kokemuksia eldménlaadusta, taloudellisesta tilanteesta sekad palvelujen ja
etuuksien kaytosta hylkdadmispaatoksen jalkeen.

Tyokyvyttomilla tycttomilla tarkoitamme ihmisid, joiden toimintakyky on niin merkittévasti alentunut,
ettei elannon ansaitseminen ty6lla ole realistista, ja jotka hoitava l1aékéari on todennut tyokyvyttdmaksi, mutta
jotka ovat saaneet Kkielteisen paatoksen Kelasta tai tyOeldkelaitokselta tyokyvyttomyyseldke- tai
kuntoutustukinakemukseensa?. Kyse on siten tosiasiallisesti tyokyvyttomistd henkilGista, mutta tasséa
tutkimuksessa kaytdmme heistd myds nimitysté tyokyvyttomat tyottomat, koska haastattelemamme henkil6t
ovat padosin tyottdomyysturvan saajia ja siten heidat identifioidaan jarjestelman nédkokulmasta ty6ttomiksi
tyonhakijoiksi.

Hylk&avan tyokyvyttomyyseldke- tai kuntoutustukipaatoksen saaneiden henkildiden alentunut tyokyky
voi johtua sairauksista, joiden diagnosoinnista on eri ndkemyksia hoitavalla 1a&karilla ja tyoelakelaitoksen
hakemusta arvioivalla 1&8kéarilla. Sairaus voi olla esimerkiksi vaikea todentaa laaketieteellisin menetelmin,
jos se pohjautuu péaéosin oirearvioon. Monessa sairaudessa on myds vaihteleva oireiden vaikeusaste, joka
hankaloittaa tyokyvyn arviointia. Joka tapauksessa tyokykyyn ja tyokyvyttomyyden arvioinnissa painopiste
on l&aketieteellisten tutkimusten avulla todennetussa sairaudessa, viassa tai vammassa, vaikka tyokyvyn
arviointi tulisi tehdd moniammatillisesti (Metteri 2012). Tyokyvyttomyyseldkettd hakevan fyysisen,
psyykkisen, sosiaalisen ja kognitiivisen toimintakyvyn yhteys tydkykyyn jaa usein véhemmaélle huomiolle
kuin laaketieteellinen arviointi. (Sosiaaliturvakomitea 2020, 6.) Vaikka tyokyvyttdmyys on tunnistettu
sairauspéivérahaoikeutta  arvioitaessa, niin  arvioitaessa  oikeutta  tyokyvyttomyyseldkkeeseen
tyokyvyttomyytta ei endd todetakaan (Blomgren & Hiljanen 2020).

Tosiasiallisesti tydkyvyttdmien maarasta on vaikea tehda tarkkaa arviota, koska vaarélla etuudella olevat
henkil6t eivat suoraan ndy esimerkiksi etuusjarjestelmén rekistereissa. Sosiaaliturvakomitean (2020, 1-2)
mukaan tosiasiallisesti tyokyvyttdmia tyottémia on Suomessa noin 2 000-7 500 henkiléa. Arvio on l&helld
Kelan laskelmaa, jonka mukaan vuonna 2019 noin 25 000 sairauspdivarahan enimmaisajan kadyttaneista
henkildistd vajaa 5 000 paatyi hylatyn eldkepaatoksen jalkeen ty6ttdmiksi tyonhakijoiksi (Blomgren &
Hiljanen 2020). Edell&d mainittu Kelan laskelma koskee vain yhden vuoden aikana tapahtuneita hylkéayksia
ja kumuloituvaa vaikutusta on vaikeampi arvioida. Oivo ja Kerétér (2018, 27) arvioivat, ettd vuoden 2018
alkupuoliskolla ty6ttémien tyénhakijoiden joukossa olisi ollut 27 000 tosiasiassa tyokyvytonta henkiléa.

Nelja tdhan tutkimukseen osallistuneista  haastateltavista ~on nimetty = TE-palveluissa
tyonhakuvelvoitteettomiksi tydttdmiksi. ELY-keskuksessa helmikuussa 2024 poimittujen tietojen mukaan
koko maassa tyonhakuvelvoite on asetettu 58 prosentille kaikista tydnhakijoista, mik& kertoo siitd, ettd
tyottomiksi laskettavien henkildiden joukossa tosiasiallisesti tyokyvyttdmien henkiliden lukumaara voi olla
huomattavasti aiempia arviointeja suurempi (ks. myds VATT 2023, 34). Tuetussa tyollistdmisesséd
tydnhakuvelvoite on asetettu vain 38 prosentille ja monialaisissa yhteispalveluissa 17 prosentille asiakkaista.
(Savolainen & Kivipelto 2024.) Raija Kerattaren (2016) vaitoskirjan kohteena olevassa Paltamon kunnan
kaikista tyottomista todettiin tyokyvyttdmiksi avoimille tydmarkkinoille yli neljannes.

Hylatyn tyokyvyttdémyyseldkepdatoksen saaneet ovat usein saaneet myds enimmdisajan
sairauspéivéarahaa (Sosiaaliturvakomitea 2020, 1-2). Sairauspdivarahan enimméaismaéran tayttyminen
indikoi valtaosalla véhintdan tyokyvyn osittaista menettamista seuraavienkin vuosien osalta ja tdyden

! Tassa tyopaperissa keskitymme erityisesti tyokyvyttomyyselakkeisiin ja sairauspaivarahaan, jotka ovat tutkimuksen kohdejoukon kannalta
olennaisia etuuksia. Emme késittele esimerkiksi tapaturmaelékkeité.

2 Kiytamme kisitettd “tyokyvyttdmyyselidke” kuvaamaan kaikkia tyoelakejarjestelman tyokyvyttomyysetuuksia, jotka ovat
tyokyvyttomyyseldke, osatyokyvyttdmyyseldke, kuntoutustuki ja osakuntoutustuki.
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Johdanto

tyokyvyn palautuminen on harvinaista myds niilla henkilillg, jotka eivat siirtyneet sairauspdivéarahan jalkeen
tyokyvyttomyyseldkkeelle (Perhoniemi ym. 2021, 27). Toivottu vaihtoehto olisi tietenkin tydeldméén
palaaminen esimerkiksi kuntoutuksen avulla. Kuitenkin vain alle kolmannes niista henkil6istg, joille Kela tai
tydeldkelaitos on tehnyt kielteisen péatoksen tyokyvyttdmyyseldke- tai kuntoutustukihakemukseen, on
pystynyt palaamaan toihin. (Laaksonen ym. 2018.) Nama tydeldméjaksot olivat kuitenkin neljan vuoden
seurannassa harvoin yhtéjaksoisia ja pitkékestoisia. Tydelamassa olleiden ihmisten ty6eldméjaksojen kanssa
vaihtelivat usein ty6ttomyysjaksot, kuntoutus ja uudet sairauspoissaolot. Oletettavasti terveydentila heikensi
tydeldmadssa pysymisen mahdollisuuksia. (Perhoniemi ym. 2019, 7.) Ei kuitenkaan ole tutkittu tarkemmin,
miten hylatyn tyokyvyttomyyseldkepaatoksen saaneet kokevat saamansa padtoksen vaikutukset omaan
elamaansa.

Viimeaikainen tutkimus on kohdistunut esimerkiksi tyokyvyttomyyden etuusjarjestelmaan (Alasalmi ym.
2020), hylattyjen etuuspéatosten maérdn kasvuun (Laaksonen & Nyman 2018), sosiodemografisia ja
terveyteen liittyvia tekijoitd, jotka ennakoivat hylkypéatoksen saaneiden tulevaa myonteistd eldkepaatosta
(Airilaym. 2024), hylatyn tydkyvyttdmyyseldkkeen jalkeen saatuihin etuuksiin (Perhoniemi ym. 2018, 2019)
ja siihen, miten etuus mahdollistaa tydnteon tai tyokyvyttomyyseldkkeeltd pois siirtymisen (Leinonen ym.,
2020). Vaikka tyokyvyttomén tyottomén asemassa olevien kuntoutus-, etuus- ja palvelurakennetta on
selvitetty menestyksellisesti joissain tutkimuksissa (esim. Metteri 2012; Kerétar 2016, Oivo & Keratdr 2018),
on hylkaamispaatosten kohteena olevien ihmisten omat ndkemykset paljolti kartoittamatta. Taméa tutkimus
paatettiin toteuttaa, jotta saataisiin enemmén tietoa ndiden henkildiden kokemuksesta omasta
elamantilanteestaan.  Tutkimusaineisto  koottiin  haastattelemalla  viittd henkil6d, jotka olivat
tyottomyysetuudella tai sairauspéivérahalla, ja toimintakykynsa aleneman vuoksi kykenemattdmina
hakemaan tai tekemadén ty6td. Kysyimme haastateltavilta heiddn kokemuksiaan terveydentilasta, tyo- ja
toimintakyvystd, taloudellisesta tilanteesta, saaduista palveluista ja etuuksista ja siitd, millaiseksi
haastateltavat kokivat eldménlaatunsa tyokyvyttomyyseldkkeen hylkaamispédatoksen jalkeen. Tutkimus
toteutettiin THL:n, Reumaliiton ja Jyvaskylan yliopiston vélisend yhteistyona.
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Tyokyvyn arviointi

Tyokyvyn arviointi

Terveydenhuoltolain  mukaan hyvinvointialueen tulee jarjestdd l&&kinndllistd kuntoutusta osana
sairaanhoitoa. Toiminta- ja tyokyvyn arviointi on madritelty osaksi ladkinnéllistd kuntoutusta.
(Terveydenhuoltolaki 2010/1326, 29 §.) Tydssdkayvét ohjautuvat yleisimmin tyokyvyn arviointiin
tyoterveyshuollon kautta.> Tyokyvyn arviointi tehddan, jos henkilo hakee tydeldkekuntoutusta,
tyokyvyttomyyseldkettd tai tyduraelékettd (Tyontekijan elékelaki 2006/395). Tyokyvyn arvioimiseen ei ole
olemassa yksiselitteista testia tai menetelmad. Kaytossa olevat tyokykymallit heijastuvat myods kuntoutuksen
kaytantoihin. (Jarvikoski ym. 2018.)

Tyokyvyn arviointi voidaan tehdd esimerkiksi elékelaitoksen osoittamassa kuntoutus- tai
tutkimuslaitoksessa. Tyo6ttomat tyonhakijat voivat hakeutua myods tyokykyselvitykseen, joka on suunnattu
paaosin véhavaraisille pitk&aikaistyottomille. Tyokykyselvityksessa selvitetdan ja arvioidaan henkilon tyo-
ja toimintakykyé ja kuntoutusmahdollisuuksia monialaisen tiimin toimesta. Tyokykyselvitykseen kuuluva
sosiaalinen selvitys on sosiaalityén ammattihenkilén vastuulla.

Tyokyvyn heikentymisté arvioitaessa otetaan huomioon tyontekijén jaljelld oleva kyky hankkia itselleen
ansiotuloja sellaisella saatavissa olevalla ty6lld, jota tyontekijan voidaan kohtuudella edellyttdd tekevéan.
Talldin otetaan huomioon myds tyontekijan koulutus, aikaisempi toiminta, ikd, asuinpaikka ja muut ndihin
rinnastettavat seikat. Jos tyokyky vaihtelee, otetaan huomioon tydntekijan vuotuinen ansio. (Tyontekijan
eldkelaki 2006/395.) Tyoelékelaissa on kolme erilaista tyokyvyttomyyden maéritelmaa: osatyokyvyttomyys,
taystyokyvyttomyys ja erikseen yli 60-vuotiaita koskeva ammatillinen tydkyvyttomyys. Osatyokyvyttdman
tyokyvyn katsotaan heikentyneen véhintaddn kahdella viidesosalla. Taystyokyvyttéman tydkyvyn katsotaan
heikentyneen vahintédan kolmella viidesosalla. Yli 60-vuotiaan tydkykyé arvioidaan suhteessa hanen viimeksi
tehtyyn tyéhonsd, jonka liséksi huomioidaan tydsséolon pitkéaikaisuus ja tyosta selviytyminen. Julkisella
sektorilla tyokyvyttomyyden arviointi poikkeaa yksityisestd siten, ettd julkisaloilla tyokyvyttomyyttd
verrataan ihmisen omaan tyohon ja ammattiin.

Tyokyvyttomyyseldkkeen hakijan on toimitettava elédkelaitokselle terveydentilastaan laadittu
laékarinlausunto, joka sisaltdd hoito- tai kuntoutussuunnitelman. El&kelaitos voi kuitenkin hyvaksya
muunkinlaisen laakarinlausunnon tai sitd vastaavan selvityksen. Eldkelaitos voi my6s omalla
kustannuksellaan hankkia laakarinlausunnon, jos hakija on hoidettavana sairaalassa tai siihen on muu
erityinen syy. (Tyontekijan elakelaki 2006/395.)

Raija Kerattaren (2014, 2016) mukaan tydkyvyn arvioinnin menetelmét ovat epdyhtendiset, koska
tyokyvyn kasitteestdkaédn ei ole yhtendistd ymmarrystd. Kaikkien sairauksien diagnostiikkaan tai oireiden
vaikeusasteen maarittelyyn ei ole kdytettdvissa samalla tavoin yhdenmukaisesti sovittuja tai hyvéksyttyja
mittareita. Tallaisia ovat esimerkiksi monet tuki- ja liikuntaelinsairaudet. Laakarin tulisi tuntea potilaansa
tyon kuormitukset ja laaja sosiaalivakuutuksen lainsaadantt seké arvioida myds kannanottonsa vaikutuksia
potilaansa kokonaistilanteeseen. (Heikkinen 2016, 56.) Kaikkiaan on tuotu esiin, ettd tyokyvyn arviointi on
edelleen liian kapeaa ja pohjautuu pitkalti ladketieteelliseen arvioon, vaikka joissain tapauksissa esimerkiksi
sosiaalinen arviointi tulisi tehdd (Jarvikoski ym. 2018; Kerétdr ym. 2014, 2016.) L&&karin tutkimusten liséksi
toimintakyvyn alenemaa voidaan todeta monella tavalla, esimerkiksi havainnoimalla ja tekemaélla erilaisia
testauksia fysioterapiassa tai laitoskuntoutuksessa. Tydkyvyn arvioinnissa tulisi hyddyntdd enemman
monialaista tietoa ja henkilon toimintakyvysté. Keratar (2016) on kayttanyt pitkdaikaistyottdmien tyokyvyn
arvioissa tydvoiman palvelukeskuksissa tydskentelevien tydvoimavirkailijoiden ja sosiaalityontekijoiden
kokoamia asiakkaan terveydentila- ja sairaustietoja ja tietoja asiakkaan toimintakyvyn historiasta, kuten
koulutus- ja ty6urasta, tyollistymisyrityksistd, sosiaalisista taustatiedoista ja eri asiakkuuksissa tehdyista
havainnoista. Hanen mukaansa néiden tietojen hyddyntdminen lisési asiakkaan tilanteen ja toiminta- ja

3 Koska tassa tutkimuksessa keskitytdan tyossa olleiden tilanteisiin, emme esittele tarkemmin ty6ttomien tykyvyn arviointiin liittyvia
prosesseja.
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tyokyvyn ymmaértdmistd. Vallitseva kuntoutusajattelu pohjautuu Keréttdren ym. (2014) mukaan sairauksien,
vikojen ja vammojen maédrittelyyn ja niiden aiheuttamien haittojen ja rajoitteiden tunnistamiseen.
Sairauskeskeinen ajattelu sopii hdnen mukaansa kuitenkin vain komplisoimattomiin, akuutteihin somaattisiin
vammoihin tai sairauksiin.

Koska tydkyvyn arviointiin ei ole selkeitd toimintaohjeita, asettaa tilanne arvioinnin kohteena olevat
henkilét keskendén eriarvoiseen asemaan. Pitkaaikaistyottoman asiakkaan palvelutarvetta, tyokykya ja
kuntoutustarvetta ei aina selvitetd. Ohjaus tyokyvyn selvittelyyn tai arviointiin vaihtelee myos alueittain
(Huurinainen 2017). Tilanne on saattanut johtaa siihen, ettd tyottémiksi luokiteltujen ihmisten joukossa on
ailempia arviointeja enemman tosiasiallisesti tyokyvyttomid henkilgitd. Samalla monet tosiasiallisesti
tyottdmat ovat jaaneet tarvitsemiensa palveluiden ja etuuksien ulkopuolelle. (Oivo & Kerétéar 2018).
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Tosiasiallisesti tyokyvyttomien sosiaaliturva

Tyokyvyttomyys tyoelakejarjestelmassa

Kuntoutustukea ja tyokyvyttomyyseldkettd voi hakea joko tydeldkelaitokselta, Kelalta tai molemmilta.
Kuntoutustukea tai tyokyvyttomyyselakettd maksetaan tydeldkkeend, kun maksajana on tydelékelaitos. (Kela
2024a.) Osatyokyvyttomyyseldke maksetaan aina tyoeldkkeend (ETK 2024b). Vuonna 2022 voimassa
olleista tyokyvyttomyyselakkeista* toistaiseksi myonnettyja elakkeita oli 98 000 (82 %) ja kuntoutustukia 22
000 (18 %). Tyokyvyttomyyseldkkeista tayden elakkeen suuruisia oli 97 000 (81 %) ja osaelakkeen suuruisia
23 000 (19 %). (ETK 2023, 8.) Vuonna 2022 myonnetyistd tyokyvyttomyyselékkeistd noin 55 prosenttia
myonnettiin kuntoutustukina (ETK 2024c).

Sairausvakuutuslain mukaista sairauspéivdrahaa voidaan myontdd maksimissaan 300 arkipdivalta
(Sairausvakuutuslaki 2004/1224). Tyokyvyttdmyyseldketta tai kuntoutustukea voi hakea, kun henkilé on
saanut sairauspdivarahaa 150 pdivaltda, jolloin Kela ilmoittaa sairauspéivdrahan saajalle
kuntoutusmahdollisuudesta tai kehottaa hakemaan tyokyvyttomyyseldkettd. Tyodkykya arvioidaan
la&karintodistus B:ssa ilmoitetun terveydentilan sekd eldkehakemuksessa annettujen tietojen perusteella.
Ladketieteellisten seikkojen lisaksi tyokykyé arvioitaessa huomioidaan myds elékkeenhakijan kykyd hankkia
ansiotuloja ty6lla, johon hanen arvioidaan kohtuudella kykenevan. Ne ty6t, joihin etuudenhakijan tyokykyéa
verrataan, riippuvat etuuslajista. Julkisten alojen elékelaissa (2016/81) ja sairausvakuutuslaissa (2004/1224)
tyokykya arvioidaan suhteessa omaan tyohon. Tyoelakejérjestelmassa tyokyvyn heikentymistd arvioitaessa
otetaan huomioon tyontekijan jaljella oleva kyky hankkia itselleen ansiotuloja sellaisella saatavissa olevalla
tyo6lla, jota tyontekijan voidaan kohtuudella edellyttad tekevan. Téalldin otetaan huomioon myds tyontekijan
koulutus, aikaisempi toiminta, ikd, asuinpaikka ja muut ndihin rinnastettavat seikat. (Tyontekijan eldkelaki
2006/395.) Kansaneldkelaissa (2007/568) taas tyokyvyttomana pidetadan henkildd, joka on sairauden, vian tai
vamman takia kykenematon tekemaan tavallista ty6taan tai muuta siihen verrattavaa ty6td, jota on pidettava
hénen ikdnsa, ammattitaitonsa sekd muut seikat huomioon ottaen hénelle sopivana ja kohtuullisen
toimeentulon turvaavana. Olennaista kuitenkin on, etta tyokykya arvioitaessa painopiste on jaljella olevassa
tyokyvyssa sekéd kuntoutuksessa.

Tyoelékelaitos arvioi tydkyvyttdmyyselakehakemusta kasitellessadn myds sen, voisiko hakija hyotya
ammatillisesta kuntoutuksesta. Ennen varsinaista paatdstd ammatillinen kuntoutus tulee ensin todeta
riittdmattomaksi. Jos ammatillisen kuntoutuksen kriteerit tayttyvét, saa hakija ennakkopéaétoksen oikeudesta
tyoeldkekuntoutukseen ilman erillistd hakemusta. Ammatillista kuntoutusta tarjoavat seka tydelékelaitokset
ettd Kela. Kelan tarjoamaa ammatillista kuntoutusta voi saada myds tilanteessa, jossa ei ole oikeutettu
tyoelakelaitoksen tukemaan kuntoutukseen. (L 566/2005; L 1028/2022.)

Kelan jarjestdmé kuntoutus on tarkoitettu etenkin nuorille, osatyokykyisille sekd tyéelaman ulkopuolella
oleville. (Tyontekijan eldkelaki 2006/395; ETK 2024a.) Kuntoutukseen on kuitenkin usein vaikea paasta,
prosessit voivat alkaa lilan myohdin tai katketa koordinaation tai palvelujen puuttuessa. Myos
kuntoutusjarjestelman ladketieteellista painotusta ja ennaltaehkéisevan kuntoutuksen puutetta on kritisoitu.
(Sosiaaliturvakomitea 2020).

Vakuutuslaékéri arvioi, onko etuuden myontamiselle laéketieteelliset perusteet ja vertaa terveydentilasta
saatuja tietoja yleiseen ratkaisulinjaan. Eli vakuutuslakarin tulisi sovittaa sairauden alentama tosiasiallinen
toimintakyky realistisesti tydeld&mén vaatimuksiin. Kun tadmé arviointi vastaa ihmisen tosiasiallista
toimintakykya ja tyfeldmén vaatimuksia, hylkddvaa tai myonteistd etuuspaédtosta voidaan pitaa
oikeudenmukaisena.

Tybdkyvyttomyyseldke voidaan myodntdd henkildlle, joka on tayttdnyt 17 wvuotta. Tayden
tyokyvyttomyyselakkeen edellytyksend on, ettd tyokyky on heikentynyt vahintddn 60 prosenttia.
Osatyokyvyttomyyselédkkeen voi saada, jos tyokyky on heikentynyt vahintddn 40 prosenttia.

4 Tiedot kattavat kaikki yksityisen ja julkisen sektorin lakisaateisen elaketurvan mukaiset etuudet (ETK 2023).
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Osatyokyvyttomyyseldke on vain tyOelékejarjestelméssd ja sitd ei voi saada kansaneldkkeena.
Tyokyvyttomyyseldke  voidaan myontda  toistaiseksi  tai ~ méaardaikaiseksi. Maaraaikaisesta
tyokyvyttomyyselékkeestda kéytetddn nimitystd kuntoutustuki. Myds kuntoutustuen saamisen ehtona on
vahintédan 60 prosenttisesti heikentynyt tyokyky. Méardaikaisuuden peruste on, ettd kuntoutustuen saajalla
on potentiaalinen mahdollisuus kuntoutua takaisin tyéeldmaan. Jos kuntoutustukea saavan henkilon tyokyky
ei palaudu kuntoutuksesta tai hoidosta huolimatta, voi hén olla oikeutettu toistaiseksi voimassa olevaan
tyokyvyttomyyseldkkeeseen. (Tyontekijan eldkelaki 2006/395; ETK 2024a; 2024b; Taulukko 1.)

Taulukko 1. Tyokyvyn aste, elakkeen pituus ja elake-etuus tyokyvyttomyyseldakkeessa
(Tyontekijan elakelaki 2006/395; ETK 2024b) °.

Tyokyvyn aste Eldkkeen pituus Eldke-etuus

Tyokyvyn menetys vahintaan 60 % Toistaiseksi Taysi tyokyvyttomyyseldke
Tyokyvyn menetys vahintaan 40 % Toistaiseksi Osatyokyvyttomyyseldake
Tyokyvyn menetys vahintdan 60 % Maardaikainen Kuntoutustuki

Tyokyvyn menetys vahintdan 40 % Maardaikainen Osakuntoutustuki

Vuonna 2023 tydelakejarjestelméssa tehtiin uusia tyokyvyttomyyseldkehakemuksia koskevia ratkaisuja
yhteensd 22 600 (ETK 2024d). Tilastojen mukaan vuonna 2023 Suomessa tyokyvyttomyyseldkettd sai
179 000 ihmista (Kelasto)®. Tyokyvyttomyyseldkkeiden alkavuus on puoliintunut vuosien 2002-2022
valisena aikana, kun tarkastellaan 25-62-vuotiaiden ikavakioitua alkavuutta (Kannisto 2023). Vuodesta 2010
alkaen tyokyvyttomyyselakkeeltd on ollut myds pois siirtyneitd enemman kuin eldkkeelle siirtyneita.
Tyokyvyttomyyseldkkeistd suurin osa paattyy vanhuuseldkkeelle siirtymisen takia. (Laaksonen & Rantala
2023, 404-405.)

Tyokyvyttomyyseldkkeensaajat eivat ole homogeeninen joukko, vaan syitd elakkeeseen on monia.
Selkeasti suurin syy tydkyvyttomyyseldakkeen saajilla olivat mielenterveyden ja kayttdytymisen hairiot.
Toiseksi suurin syy olivat tuki- ja liikuntaelinsairaudet seké sidekudoksen sairaudet. (Kuvio 1.)

5 Osatyokyvyttomyyselakkeet ovat saatavina vain tyéelikejarjestelmassa.

6 Raportti sisaltaa kansan- ja /tai tydelikejarjestelmasta tyokyvyttomyyseldkettd saavien lukumaarat. Tyokyvyttomyyselakkeet sisaltévit seké
téyden ettd osaeldkkeen suuruisen toistaiseksi mydnnetyt tyokyvyttomyyseldkkeen, kuntoutustuen ja yksil6llisen varhaiselékkeen. Mukana
ovat myds ulkomaille maksetut elékkeet. Yhteistilastotiedosto on koottu Eléketurvakeskuksen perustilastorekisteristé, Kelan eldke-etuuksien
tilastointitiedostoista, Kelan eléketietokannasta ja Suomen Vakuutusdatan toimittamasta aineistosta (kokonaisaineisto). (Kelasto.)
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Mielenterveyden ja kayttaytymisen hairiot [ INNRNRNINIELDE 00 188
Tuki- ja liikuntael. sek3 sidekudoksen sair. N 30 630
Hermoston sairaudet [ 15 783
Verenkiertoelinten sairaudet [l 8 330
Vammat, myrkytykset ja muut ulk. syiden seur. [l 7 027
Kasvaimet [l 4893
Synnynn. epdmuod. ja kromosomipoikkeavuudet [l 4 733
Umpieritys-, ravitsemus- ja aineenvaihduntasair. W 2215
Silman ja sen apuelinten sairaudet || 1838
Hengityselinten sairaudet | 1342
Ruoansulatuselinten sairaudet | 994
Muut pdaryhmat | 855
Virtsa- ja sukupuolielinten sairaudet | 465
Korvan ja kartiolisakkeen sairaudet | 425
lhon ja ihonalaiskudoksen sairaudet | 419
Veren ja vertamuodostavien elinten sairaudet | 285

Tartunta- ja loistaudit | 267

Kuvio 1. Suomen tyokyvyttomyyselakkeensaajat sairauden mukaan (2023) (Kelasto).”

Elékejarjestelméassd on huomioitu, ettd vaikka tyokyky ei riittdisi elannon ansaitsemiseen,
tyokyvyttomallakin voi olla vaihtelevaa tai rajallista tyokykya. Lainsaadannén mukaan taydella
tyokyvyttomyyseldkkeelld olevat voivat ansaita 40 prosenttia ja osatyokyvyttomyydell& olevat 60 prosenttia
tyokyvyttomyyttd edeltivéstd ansiotasostaan. Vuonna 2021 taytta tyokyvyttomyyselakettd saaneista 17-67-
vuotiaista noin 13 prosenttia ja osatydkyvyttomyyselakkeensaajista noin 79 prosenttia kdvi myds ansiotdissa
(Kannisto 2022). Tyokyvyttomyyseldkkeen voi myds jattaa rajalliseksi méaréajaksi lepddmaan.

Tyokyvyttomyyseldkehakemusten hylkdysprosentti on noussut koko 2010-luvun. Vuonna 2023 alle 55-
vuotiaiden tyokyvyttdmyyseldkehakemuksista hylattiin - yli puolet. Kielteisten péétésten osuus
tyOelékejarjestelméssa kasvoi vuosina 2013-2023 26 prosentista 37 prosenttiin, ja hylk&ysosuuden kasvu oli
erityisen suurta 45-59-vuotiailla, joiden kohdalla hylattyjen hakemusten osuus kasvoi noin 18
prosenttiyksikkéd. Vuonna 2023 tyokyvyttomyyseldkkeiden hylkaysprosentti nousi ladhes kaksi
prosenttiyksikkoa edellisvuoteen verrattuna. (ETK 2024d.) Hylkdysosuuden kasvuun ei ole ainoastaan yhta
syytd, vaan sitd voidaan selittdd monilla tekijoilld, jotka eivat ole yksinkertaisia eivatka taysin selvid.
Kielteisia péatoksia ovat saaneet erityisesti 35-54-vuotiaat, tyOttdméat, mielenterveyssyistd
tyokyvyttomyyseldkettd hakeneet ja taytta tyokyvyttdmyyselékettd hakeneet. Tyokyvyttomyyselakkeen tai
kuntoutusten hakijoiden rakenteellisista taustamuuttujista ei kuitenkaan ole 16ytynyt selitystd hylattyjen
hakemusten méaaran kasvuun. (Laaksonen & Nyman 2018, 549.) Taysien tyokyvyttomyyselakkeiden
hakemisalttius on laskenut 2000-luvulla (Laaksonen 2020). On my®ds pohdittu, onko esimerkiksi pyrkimys
tydurien pidentdmiseen voinut heijastua tyokyvyttdmyyselékeratkaisuihin (Laaksonen & Nyman 2018, 551—

7 Tama raportti sisaltad kansan- ja /tai tyoelakejarjestelmasta tyokyvyttomyyselaketta saavien lukumaarat joulukuussa 2023.
Tyokyvyttomyyselakkeet sisaltavat seka tdyden ettd osaelakkeen suuruisen toistaiseksi mydnnetyt tydkyvyttomyyselakkeen, kuntoutustuen ja
yksil6llisen varhaiselakkeen. Mukana ovat my6s ulkomaille maksetut eldkkeet.
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552). Kielteiset tyokyvyttomyyselakepédatokset ovat lisddntyneet selkedsti enemman tdysien
tyokyvyttomyyseldkehakemusten kohdalla, eivét niink&an osatydkyvyttdmyyseldakehakemusten kohdalla.
Tyokyvyttomyyseldkehakemusten hylkdysten osuus olisi vield korkeampi, jos ei huomioitaisi
osatyokyvyttomyyseldkehakemusten lisddntymisté. (Laaksonen 2020, 59.)

Sosiaalivakuutuksen etuuslinjausten ja tyokyvyttomyysetuutta hakevien henkildiden valinen ristiriita ei
ole vain suomalainen ilmi6. Esimerkiksi Britanniassa tyokyvyttomyysetuuden saaminen voi olla haastavaa
monille ihmisille. Vuonna 2008 otettiin kayttdon uusi tyokyvyttomyysetuus (Employment and Support
Allowance, ESA), joka korvasi vanhan Incapacity Benefit -jarjestelman. Uuden jarjestelméan tarkoituksena
oli kannustaa ihmisid palaamaan tydeldamdén ja tarjota enemmén tukea tyokyvyttomille tydntekijoille.
Kuitenkin tdmédn uuden jarjestelmdan my6td monet ihmiset ovat kokeneet vaikeuksia saada
tyokyvyttomyysetuutta. Jarjestelman tiukentuneet Kkriteerit ja vaatimukset ovat johtaneet siihen, ettd monet
tyokyvyttomét henkil6t ovat jadneet ilman riittdvaa tukea ja he ovat joutuneet kamppailemaan taloudellisen
turvallisuutensa kanssa. (Dwyer 2020.) Sosiaaliturvan aiheuttamat adrimmaiset tilanteet ovat johtaneet
terveyden menetyksiin ja jopa itsemurhiin ja kuolemiin, jolloin on alettu puhua “hyvinvointivikivallasta”
(welfare violence), “hitaasta vikivallasta” (slow violence) ja “etuuksiin liittyvistd kuolemista” (benefits-
related deaths). (Mills & Pring 2024; Mills 2018.)

Toimeentuloturva tyokyvyttomyyselakkeen hylkayksen jalkeen

Jos tosiasiallisesti tyokyvyton ei kykene palaamaan tydelamaan elakehakemuksen hylkayksen jalkeen, Kela
ohjeistaa tyokyvyttomat tyottomat ilmoittautumaan tyottomiksi tyonhakijoiksi (Kela 2024). Monet heisté
saavatkin joko tyottdmyys- tai kuntoutusetuuksia. He voivat olla myds kokonaan tai ajoittain vailla
ensisijaisia etuuksia. (VATT 2023; Metteri 2012.) Sosiaaliturvakomitea (2022, 90) on kuvannut
tosiasiallisesti tyokyvyttomien henkildiden etuus- ja palvelupolkua sykling, jossa taloudelliset etuudet voivat
vaihdella sairauspdivarahan, tyottdmyyspéivérahan ja toimeentulotuen vélilla (Sosiaaliturvakomitea 2022,
91).

Hylatyn paatoksen jélkeisestd tilanteesta on hieman toisistaan poikkeavia tutkimustuloksia, koska
kaytetyt aineistot ovat olleet hieman erilaisia. Perhoniemen ym. (2018) tutkimuksessa hylatyn
tyokyvyttomyyseldkepéatoksen saaneista 43 prosentille myonnettiin seuranta-aikana tyokyvyttomyyselake
tai  kuntoutustuki®. Airilan (2024) tutkimuksessa seuratuista, vuosina 2017-2019 hylatyn
tyokyvyttomyyseldkepaatoksen saaneista vain noin 15 prosenttia sai tdyden tai osatydkyvyttomyyselakkeen
kahden vuoden seuranta-aikana®.  Perhoniemen ym. (2018) tutkimuksen kohdejoukosta hylatyn
tyokyvyttomyyseldkepaatoksen saaneista jopa 70 prosenttia oli seuraavan neljan vuoden aikana ty6ttéména
ja 60 prosenttia paatyi uudelleen sairauspéivérahalle (Perhoniemi ym., 2018).

8 Kohdejoukkona oli 4536 henkiloa, jotka olivat vuoden 2010 aikana saaneet tydelakelaitoksesta ja/tai Kelasta hylkadvan
tyokyvyttomyyseldkepaatoksen. Tutkimusjoukko rajattiin koskemaan téytta tyokyvyttomyyseléketta (toistaiseksi myonnetty
tyokyvyttomyyseldke tai madraaikainen kuntoutustuki) koskevia hakemuksia. Seuranta-aika oli nelja vuotta. (Perhoniemi ym. 2018.)

9 Kohdejoukkona oli 4724 Keskinaisen tyoeldkevakuutusyhtio Varmasta hylatyn tyokyvyttomyyselakepaatoksen saanutta henkiloa ajalta
1/2017-6/2019 seki hylkaavan paatoksen saaneiden henkildiden uudet hakemukset 6/2021 saakka. Tutkimusjoukko koostui niiden
henkildiden hylatyistad hakemuksista, joiden hylkdysperusteena oli jaljella oleva tyokyky. Seuranta-aika oli kaksi vuotta. (Airila 2024, 259.)
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Aineiston keruu ja analysointi

Tutkimustehtdvdnamme  oli  koota  tyokyvyttdmien  tydttdmien  kokemuksia — siitd,  miten
tyokyvyttomyyseldkkeesta tai kuntoutustuesta saatu hylk&ava paatos méaarittelee heidén elaméénsa (Kuvio 2,
vaihe 1). Tutkimusmetodiksi valikoitui puolistrukturoitu haastattelu (Liite 1; Kuvio 2, vaihe 2). Vaiheessa 3
laadittiin haastattelujen kysymykset ja esitietolomake (Liite 2). Haastateltavien valinta (vaihe 3) tehtiin
lahestymaélla potilasjarjestojé, joiden kautta saatiin ehdotuksia haastateltavista, jotka olivat osoittaneet siihen
kiinnostuksensa. Ennen haastattelua viel& selvitettiin, tayttivatkd potentiaaliset haastateltavat tutkimuksen
kriteerit. Kriteerind oli, ettd henkild itse koki itsensd tyokyvyttdméksi ja hoitava 14akari oli todennut hanet
tyokyvyttomaksi, mutta henkil6lle ei ollut myonnetty sairaus- tai tyokyvyttomyysetuutta, vaikka hén oli sit4
hakenut. Koska haastattelukutsut esitettiin usealle jarjestolle, olivat tutkimukseen osallistujien diagnoosit
keskendén erilaisia. Osallistujille oli diagnosoitu esimerkiksi reumasairauksia, sidekudossairaus,
fibromyalgia, rintakehdn yldaukeaman hermopinneoireyhtyma eli thoracic outlet -syndrooma (TOS-
oireyhtymd), krooninen vésymysoireyhtyma (ME/CFS), masennus ja aivovamma. Vaikka kyseiset
diagnoosit vaihtelivat oirekuvien perusteella, yhteistd osallistujille oli kuitenkin useiden terveydentilaan
vaikuttavien diagnoosien samanaikainen esiintyminen.

Tutkimuksen osallistujat tavoitettiin potilasjarjestdjen kautta. Haastateltaviksi valikoitui viisi henkil®a,
joista kolme oli suurelta paikkakunnalta (yli 100 000 asukasta), yksi keskisuurelta (40 000-100 000 asukasta)
ja yksi pieneltd (alle 40 000 asukasta) paikkakunnalta. Osallistujat olivat i&ltddn 40-60-vuotiaita. KaikKi
osallistujat olivat olleet tydel&méssd ennen sairastumistaan tai vammautumistaan. Kaikki haastateltavat olivat
saaneet Kielteisen tyokyvyttdmyyseldke- tai kuntoutustukipaatoksen. Kolme henkildd oli saanut myds
Kielteisen paatoksen Kelan sairauspéivérahasta.

Haastateltaville toimitettiin ennen haastattelua kirjallisena tutkimuskutsu, jossa kuvailtiin tutkimuksen
tarkoitus sekd haastattelussa kasiteltdvat aihealueet. Tutkimukseen osallistuminen  perustui
vapaaehtoisuuteen. Haastateltaville kerrottiin tutkijoiden yhteystiedot ja ettd suostumuksen voi myds perua
ennen tydpaperin julkaisemista. Suostumuslomakkeessa kerrottiin, ettd anonymisoitua haastatteluaineistoa
saatetaan hyddyntédd mahdollisesti myds muussa tulevassa tutkimuksessa.

Vaiheessa 5 toteutettiin haastattelut. Haastattelut toteutettiin kasvotusten tai Teamsin valityksell&.
Haastattelut tehtiin 16.11.2023, 30.11.2023, 14.12.2023, 20.12.2023 ja 2.1.2024. Haastattelujen kesto
vaihteli noin tunnista kolmeen tuntiin. Reumaliiton tutkija oli mukana neljassa ja THL:n tutkija kahdessa
haastattelussa. Haastateltavia pyydettiin myds vastaamaan ennakkotietolomakkeeseen, johon ohjeistettiin
kirjaamaan diagnoosit, tyokyky, tyohistoria, kielteiset etuuspadtokset, taménhetkiset etuudet ja
oikaisuvaatimusten tai valitusten teko sekd niihin mahdollisesti saatu apu. Haastateltavia pyydettiin
palauttamaan esitietolomakkeet Reumaliiton tutkijalle.

Seuraavaksi Reumaliiton tutkija litteroi aineiston seka tallensi aineiston Reumaliiton suojattuun kansioon
(vaihe 6). Tutkija anonymisoi haastatteluaineiston ja ennakkotietolomakkeet ja tallensi ne Reumaliiton
suojattuun kansioon (vaihe 7). Haastattelutallenteet tuhottiin litteroinnin jalkeen. Anonymisoidut aineistot
séilytetddn Reumaliiton suojatussa kansiossa vuoteen 2029 saakka, jolloin on mahdollista tehda
seurantatutkimus. Sen jalkeen aineistot tuhotaan.

Aineistoa analysoitiin kvalitatiivisesti sisalldnanalyyttisin menetelmin. Ensin aineiston sisélto kaytiin lapi
ryhmittelemall& ne asiat, jotka ovat relevantteja tutkimustehtdvamme kannalta (vaihe 8). Tunnistaminen ei
kohdistunut pelkéstaan tekstuaaliseen sisaltoon, vaan siséllon perusteella tehtiin myds tulkintoja, mista
siséllot kertoivat. Nain analyysi pureutui myos haastatteluja kehystdvaan kokemusmaailmaan. (Drisko &
Maschi 2016.) Analyysiprosessissa oli sekd induktiivisen ettd deduktiivisen etenemisen elementteja.
Deduktiivisuuteen viittaa se, ettd olimme muodostaneet haastateltaville osoitetut kysymykset aiempien
tutkimusten perusteella, joten néistd teemoista tuotettiin myds nakemyksid. Induktiivisuutta analyysissa
edustaa taas se, ettd pyrimme kuitenkin lukemaan aineistoa avoimesti, poimimalla myds muita kuin kysyttyja
asioita siitd, miten tyokyvyttomyyseldkkeestd saatu hylkadva padtds madritteli haastateltavien elamaa.
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Aineiston keruu ja analysointi

Vaiheessa 9 aineisto teemoiteltiin  sen mukaan, miten se kertoo haastateltavien kokemuksista
terveydentilasta, tyo- ja toimintakyvysta, taloudellisesta tilanteesta, saaduista palveluista ja etuuksista ja siitd,

3. Haastattelujen ja
1. Tutkimustehtéva esitietolomakkeen
laadinta

6. Keratyn tiedon
litterointi ja 8. Aineiston lapikaynti
tallentaminen ja ryhmittely
suojattuun kansioon

Kuvio 2. Tutkimuksen toteutuksen vaiheet.

millaiseksi haastateltavat kokivat eldménlaatunsa tydkyvyttomyyseldkkeen hylk&amispaatoksen jalkeen. (ks.
my6s Graneheim ym. 2017.) Mielestdmme talla metodilla olemme pystyneet tuottamaan tulokset varsin
johdonmukaisesti ja tutkimus on mahdollista toistaa kdyttdmédmme metodin osalta (dependability) (Kyngas
ym. 2019). Lopuksi tulokset Kirjoitettiin ja niitd havainnollistettiin aineisto-otteilla (kuvio 2, vaihe 10).
Haastateltaviin viitataan tulososion aineisto-otteissa kirjaimilla A, B, C, D ja E.
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Tulokset

Tulokset

Kaikki tutkimukseen osallistuneet henkil6t olivat olleet ennen tydkyvyn menetystd kokopdivatydssa.
Haastateltavilla oli myos useita 1d&karin diagnosoimia sairauksia, jotka he olivat kirjanneet heille ennen
haastattelua lahettdm&dmme esitietolomakkeeseen. Kirjattujen tietojen perusteella jokaisella
haastateltavalla oli B-lausunto tai useita lausuntoja tyokyvyttdmyydestaan useiden vuosien ajalta. Jokaisen
tyokyvyttomyyseldke- tai kuntoutustukihakemus oli hylatty, kolme henkila oli saanut hylk&avén
paatdksen myds sairauspaivarahahakemukseensa. (Taulukko 2.)

Kaikki  olivat tehneet valituksen  saamastaan  Kielteisistda  tyokyvyttomyyseldke-  tai
kuntoutustukipaatoksista. Muita hylattyja palveluja ja etuuksia olivat henkilékohtainen avustaja, kuntoutus,
toimintaterapia, vaativa la&kinnallinen kuntoutus sekd vammaisten kuljetuspalvelu. Yksi haastateltava ei
ollut saanut vield edes hoito- ja kuntoutussuunnitelmaa, vaikka ensimmainen ladkarin B-lausunto oli tehty
yli seitsemén vuotta sitten.

Etuuksista nelja haastateltavaa oli saanut viimeisen vuoden aikana tydmarkkinatukea. Yksi haastateltava
sai sairauspdivarahaa. Yksi haastateltava sai piental® tyokyvyttomyyselaketta toisesta maasta, eli hanet oli
sielld todettu tyokyvyttomaksi myods sosiaalivakuuttajien toimesta. Kaksi sai ja yksi oli aiemmin saanut
asumistukea. Kolme ilmoitti tarvinneensa myos toimeentulotukea. Kolme sai perusvammaistukea ja yksi
ylintd vammaistukea. Kaksi mainitsi saaneensa hoito- ja kuntoutussuunnitelman. Heidén lisakseen ainakin
yhdelld haastateltavalla oli Kkuntoutussuunnitelma, koska hanelle oli myo6nnetty neuropsykologinen
kuntoutus. Muita myonnettyjd etuuksia olivat kuljetuspalvelu, omaishoidon tuki (toisiksi ylin
hoitopalkkioluokka) ja sairauspéaivéraha.

Haastateltavat kertoivat kayttaneensé useita palveluja viimeisen vuoden aikana. Nelja haastateltavaa oli
TE-palvelujen asiakas. TE-palveluissa heidat oli nimetty tyénhakuvelvoitteettomiksi tyottomiksi. Nelja oli
asioinut  sosiaalityontekijan kanssa. Perusterveydenhuolto (terveyskeskus) mainittiin  kolmessa,
erikoissairaanhoito kahdessa ja Kela kahdessa esitietolomakkeessa. Kahdella haastateltavalla oli
henkilékohtainen avustaja ja toisella heista oli avustajan lisdksi myds omaishoitaja. Muita myénnettyja
palveluita olivat kuntoutusohjaus, laékinnéllinen kuntoutus, neuropsykologinen kuntoutus, psykofyysinen
fysioterapia, psykoterapia, puheterapia ja toimintaterapia-arvio. (Taulukko 2.)

Taulukon 2 jalkeen kuvaamme tuloksia siitd, miten tyokyvyttomyyselakkeestd saatu hylkdava paatos
vaikutti haastateltavien eldam&an. Tuomme esiin haastateltavien kokemuksia ja nakemyksia
terveydentilastaan, ty6- ja toimintakyvystaan, taloudellisesta tilanteestaan, kayttamistdan palveluista ja
etuuksista ja siitd, millaiseksi haastateltavat kokivat eldménlaatunsa tyokyvyttomyyseldkkeen
hylkaédmispéatoksen jélkeen. Vaikka osallistujien sairaudet eivat olleet samoja, on tdmén hankalan aseman
aiheuttamissa kokemuksissa kuitenkin selkeité yhtaldisyyksia.

WHaastateltava sai myos tydmarkkinatukea. Nain ollen hanen saamansa ulkomainen tyokyvyttémyyseléke ei voi olla kovin suuri, koska
séannodlliset muut tulot huomioidaan tydmarkkinatuessa.
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Tulokset

Taulukko 2. Haastateltavien esitietolomakkeeseen kirjaamat tiedot.

Toiminta ennen
tyokyvyn
menetysta
Diagnosoituja
sairauksia
Ladkarin
lausunnot
tyokyvyttomyyd
estd

Ei myonnetyt
etuudet tai
palvelut

Myonnetyt
etuudet

Palvelut

Onko valittanut
kielteisista
tyokyvyttomyys
eldke- tai
kuntoutustukipa
atoksista

A
Kokopadivatyossa

Useita

Useita B-ja C-
lausuntoja
tyokyvyttomyyde
sta

Hoito- ja
kuntoutussuunnit
elma,
kuntoutustuki,
sairauspaivaraha,
tyokyvyttomyysel
ake, vaativa
ladkinnallinen
kuntoutus
Asumistuki,
kuljetuspalvelu,
omaishoidon tuki
(toisiksi ylin
hoitopalkkioluok
ka),
toimeentulotuki,
tyomarkkinatuki,
ylin vammaistuki

Erikoissairaanhoit
o,
henkilokohtainen
avustaja, Kela,
perusterveydenh
uolto ja TE-
palvelut

Kylla

THL - Ty6paperi 30/2024

Kokopadivatyossa

Useita

Useita B-
lausuntoja
tyokyvyttomyyde
sta

Kuntoutus,
tyokyvyttomyysel
ake

Tyokyvyttomyysel
ake ulkomailta,
tyomarkkinatuki

Hoito- ja
kuntoutussuunnit
elma,
perusterveydenh
uolto,
psykofyysinen
fysioterapia,
psykoterapia,
sosiaality0 ja TE-
palvelut

Kylla

Kokopaivatyossa

Useita

Useita B-
lausuntoja
tyokyvyttomyyde
sta

Henkilokohtainen
avustaja,
kuntoutustuki

Sairauspdivaraha,
perusvammaistuk
i

Aikaisemmin:
asumistuki,
toimeentulotuki
ja
tyomarkkinatuki
Sosiaalityo, TE-
palvelut

Kylla

Kokopadivatyossa

Useita

Useita B-
lausuntoja
tyokyvyttomyyde
sta

Kuntoutustuki,
sairauspdivaraha

Asumistuki,
tyomarkkinatuki,
perusvammaistuk
i

Aikaisemmin:
toimeentulotuki

Henkilokohtainen
avustaja,
kuntoutussuunnit
elma, Kela,
kuntoutusohjaus,
l[aakinnallinen
kuntoutus,
sosiaalityo, TE-
palvelut

Kylla

Kokopaivatyossa

Useita

B-lausunto
tyokyvyttomyyde
sta

Sairauspaivaraha,
toimintaterapia,
tyokyvyttomyysel
dke, vammaisten
kuljetuspalvelu

Tyémarkkinatuki,
perusvammaistuk
i

Erikoissairaanhoit
o,
neuropsykologine
n kuntoutus,
perusterveydenh
uolto,
puheterapia,
sosiaalityo,
toimintaterapia-
arvio, TE-palvelut
Kylla

16 Tyokyvyttomien tyottdmien kokemuksia etuuksista ja palveluista



Tulokset

Terveydentila

Valtaosa haastateltavista arvioi tdmanhetkisen terveydentilansa huonoksi. Jokaisella haastateltavalla oli
diagnosoitu monta eri sairautta tai vammaa, jotka heikensivét heidan terveyttddn. Sairauksien tai vammojen
aiheuttamat ongelmat saattoivat olla niin suuria, etté tietynlainen krooninen huono vointi oli jatkuvasti I&sna.
Sairauksien aiheuttamien terveysongelmien oireilu saattoi myds vaihdella tietyn ajanjakson sisalla.
Esimerkiksi rasituksen seurauksena terveydentila saattoi hetkellisesti huonontua entisestdadn, minka takia
rasitusta oli pakko valtelld. Joillakin terveydentila oli pysynyt sairauden alusta alkaen melko
muuttumattomana, kun taas toisilla terveydentila oli heikentynyt ajan kuluessa.

Osalla haastateltavista oli melko harvinaislaatuiset diagnoosit, mik& oli saattanut vaikeuttaa oikeanlaisen
hoidon saamista. Yksi haastateltava esimerkiksi kuvaili, kuinka hanesté toisinaan tuntui silté, ettei hén ikaan
kuin saa olla potilas. Haastateltava kuvaili tilannettaan seuraavasti:

Valilla tuntuu, ettei saa olla potilas, koska yleensd kun olen esimerkiksi vaikka mennyt
14&kariin, niin tiedan itse enemman sairaudestani kuin l&akarit. Niin he ovat sitten [&hinna
kysyneet, tai sanoneet, ettd “kun si tieddt enemman tuosta sairaudesta kuin mind, niin onko
sinulla antaa vinkkejé, miten tétd voisi hoitaa”. (Haastattelu A)

Osa haastateltavista esitteli haastattelutilanteessa, kuinka heidén terveydentilaansa oli luonnehdittu
tyokyvyttomyyselakepaatoksessa. Yhdelle haastateltavalle kielteisessa paatoksessa esitettiin syyksi, ettei
hénen sairaudestaan ole tarpeeksi objektiivista nayttda ja ettd kyseessa on toiminnallinen hairid. Toisen
haastateltavan pé&attksessa taas myonnettiin, ettd hanelld on sairauksista johtuvia oireita, mutta sairauksien
vakavuus ei ole riittdva tyokyvyttémyyteen:

Vaikka mulla joka raajassa on jotain, mika haittaa, mutta ei se naité tydelaketta ja Kelaa liikuta.
Sitten kanssa oon valittanut TELK:aan [Tydeldkeasioiden muutoksenhakulautakunta], ja nekin
on hylannyt sen ja sitten vakuutusoikeuteen ja sekin sen hylkés. — — Kylla ne sielld sitten kanssa
sanoi sen, etté ei oikein tiedd, ettd mité tyoti ja sitten se ladkérikin sanoi sielld, ettd et sind ole
tyokykyinen, mutta et sind elékkeellek&én pédse, kun olet lilan nuori”. Tdssd on roikuttu niin
kuin 16yséssa hirressd. (Haastattelu C)

Vaikka hylatyissd tyokyvyttomyyseldkepadtoksissd todettiin, ettei asiakas ollut tarpeeksi sairas ja ettd
hénella oli viel& tyokykya jaljelld, olivat haastateltavat itse sekd heidan hoitavat 1&&kérinsa asiasta eri mielta.
Yksi haastateltava kertoi, ettd vaikka tyoelékelaitos ei ndhnyt hanté tarpeeksi sairaana, oli Kela hylannyt
hénen kuntoutushakemuksensa ja esittanyt syyksi, ettd hédn oli liian sairas kuntoutukseen. Ristiriitaisuus eri
tahojen arvioinneissa ja paatoksissa oli haastattelujen perusteella tyypillista.

Haastatteluissa tuotiin esiin  myds mielenterveyteen liittyvid kokemuksia. Sairastumista tai
vammautumista Kkuvailtiin traumaattisena eldménvaiheena, mik& johti osalla masentuneisuuteen tai
ahdistuneisuuteen. Stressid aiheutti toisaalta heikko terveydentila, mutta myds hankalaan etuustilanteeseen
liittyvat epdvarmuudet esimerkiksi taloudellisen tilanteen suhteen. Osalla haastatelluista oli myds
diagnosoitu masennus. Yksi haastateltava kuvaili vammautumisesta seurannutta tilannetta seuraavasti:

Mutta sitten psyykkinen puoli, onhan tdma ollut aivan hirvittdvén raskas aika. Ne ensimmaiset
kahdeksan kuukautta, joista en muista mitdan, niin ne eivat olleet raskaita minulle vaan
perheelleni. — — Mulla oli sellainen ihmeellinen ajatus varmaan pari vuotta, ettd kun ma yhtena
aamuna heraén, niin mé olen terve. Ja se oli ihan sellainen vahva ajatus, etta jonain paivana ma
vaan herddn ja kaikki on niinku ennenkin. Ja sitten kun sitd ei tapahtunutkaan, niin sen
hyvaksyminen oli todella vaikeaa. Ja sitten siihen samaan syssyyn menetin tyoni. Se oli ihan
valtava kriisi. (Haastattelu E)

Tyo- ja toimintakyky

Kaikki haastattelevat on todettu tyokyvyttomiksi hoitavan ladkérin arvioinneissa. Haastateltavat kuvailivat
oman kokemuksensa tydkyvystddn vastaavan hoitavan ladkérinsé arviota. Haastatteluissa kuvailtiin myos,
kuinka ammatillisen kuntoutuksen edellytysten kartoituksissa oli todettu, ettei tyomarkkinoilla ollut
haastateltavan tyokyvylle sopivaa tyota.
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Tulokset

Haastateltavat kuvailivat tyollistymismahdollisuuksiaan omassa terveydentilassaan ja tyokyvyssaan lahes
olemattomaksi. Tyollistyminen nykyisessa toimintakyvyssa ndyttdytyi mahdottomana haastatteluissa
esimerkiksi siten, ettd haastateltavan kédet olivat niin heikossa kunnossa, ettd han tarvitsi henkilokohtaista
avustajaa omassa arjessaankin, eikd késien toimintakyky riittdnyt mihinkdin tyohon. Hanelle oli tehty
tyoelakelaitoksen aloitteesta ammatillisen kuntoutuksen edellytysten kartoitus. Kartoituksessa oli todettu,
ettei hanella ole tyokykyé mihinkaan tydhon tydmarkkinoilla ja ammatillinen kuntoutus ei ole ajankohtaista
hé&nen toimintakyvyssaan. Silti han sai kielteisen paatoksen kuntoutustuesta ja hanelle tarjottiin ammatillista
kuntoutusta, johon hén ei kyennyt. Toinen haastateltava kuvaili, kuinka terveydentilan heikentymisen
jalkeiset tyokokeilujaksot osoittivat, ettei edes osa-aikaisessa tydssa olisi tarpeeksi mahdollisuutta
lepddmiseen ja tydpaivista palautumiseen.

— — kun se kuormitus kerdéntyy, niin sitten tarvitsen vastaavasti paljon lepoa ja palautumista.
Ja tavallaan se, ettd olisi sd&nnollisesti jokin tyd esimerkiksi kolmena péivana viikossa, niin
kokeiltu on ja ne lepopaivat eivat riitd siihen, etté siitd kuormituksesta palautuisi. (Haastattelu
E)

Haastateltavia pyydettiin myos arvioimaan, miten heidan tydeldmatilannettaan voitaisiin parantaa. Osa
haastateltavista néki, ettei mik&&n muu kuin terveysongelmista parantuminen voisi helpottaa heidén
mahdollisuuksiaan ty6llistya tulevaisuudessa. Yksi haastateltava painotti, etté jos hanella olisi tydkykya, han
tekisi mieluummin mité tahansa ty6ta kuin olisi nykyisessa tilanteessaan. Han kuvaili asiaa seuraavasti:

Ma& oon tehnyt monenlaisia toita eldméni aikana, eikd mikaan epamieluisakaan tyd ole ollut
yhté epémieluisa kokonaisuutena kuin tdmanhetkinen eldmantilanne. Vaikka ty6 ei olisi ollut
niin miellyttdvaa, niin mieluummin tekisin sitd, jos vaan pystyisin, enka eldisi tallaista elamaa.
On ihan absurdia puhua, ettd tdma [tyokyvyttoman] tilanne olisi jotain vapaa-aikaa. Vaikka olisi
raskaskin tyd, niin jossain vaiheessa se ty0paivé on ohi ja sulla on vapaa-aikaa. Mutta tdma
mun nykyinen eldmdntilanne ei ratkea mitenk&&n. Mulla ei ole koskaan lomaa tésta
koyhyydesta eikd koskaan lomaa tésté sairaudesta. (Haastattelu D)

Haastatteluissa esiin tulleiden ndkemysten perusteella voi sanoa, ettd haastateltavien toimintakyky oli
todella heikentynyttd. Osa mainitsi, ettd toimintakyvyssa oli toisinaan vaihtelua, mutta vain hyvin vahaista
sellaista. Toimintakyvyn vaihtelu saattoi ndkya esimerkiksi niin, ettd hyvana paivana haastateltava pystyi
suoriutumaan jostain hieman fyysisemmasté kotityostd, kun taas huonona péivéana hanen taytyi vain levata.
Toimintakykyisemmat vaiheet olivat haastateltaville vain valiaikaisia eivdtkd ne olleet ajallisesti
pitkékestoisia. Erddssd haastattelussa haastateltava kuvaili, kuinka aiemmin hénen hyva olotilansa saattoi
kestaa joitain pdivia, mutta talla hetkelld han puhuu ainoastaan parhaista hetkista:

——etté silloin kun mulla on ihan paras, parhaita hetkid — méa en enéé edes puhu péivisté, koska
ne ei kestd kokonaista pédivad. Mutta parhaimpina hetkind mun toimintakyky on niin hyva, etta
mé padsen ulkoilemaan sahkdmopolla tai pyoratuolilla. Mulla on yleensd aina avustaja tai
omaishoitaja mukana. Koska hyvin usein on kdynyt niin, ettd mun vointi on romahtanut siell&
ulkona. Mutta se on niinku se mun kaikkein paras, ettd silloin méa yleensa paéasen ulos, mutta se
vaatii tosi paljon pohjaty6ta eli lepoa ja niin. (Haastattelu A)

Myo6s muissa haastatteluissa toimintakykya kuvailtiin samanlaisella tyylilla levon térkeyttd korostaen.
Arjen rytmié kuvailtiin esimerkiksi sanoilla ’paljon lepoa ja vdhin tekoa”. Pdivin aikana saattoi olla vain
muutama virked tunti, jolloin haastateltava saattoi tehdé jotain hyddyllisté tai mielekasta. Virkeiden tuntien
jalkeen taytyi kuitenkin levatd, ettei olotila romahtaisi. Yksi haastateltava kuvaili, ettd vireystilan ollessa
parhaimmillaan hén kykenee itsendiseen asioiden hoitamiseen, mutta vireystilan laskettua hén on tdysin
muiden avun varassa. Kaikkien haastateltavien arjen toimintakyky oli huono:

Mun toimintakyky on heikko. Oon 90-prosenttisesti vuodepotilas. (Haastattelu A)
Olotila vaihtelee, etté se saattaa jonakin paivané olla silleen hyva, esimerkiksi pari paivaa sitten

mé pystyin tekemédn jonkin verran lumit6itd, mikd oli mulle ettd jihuu!” Ja tota noin, mutta
sitten on pdivid, ettd mé en pysty tekeméaan juurikaan mitaén. (Haastattelu B)
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Huono. Huono se [toimintakyky] on, mutta kun ei ole vaihtoehtoa, kun ei saa apuakaan. Silloin
aikoinaan ollaan kahteen kertaan haettu avustajaa, mutta ne hylattiin. -- Lepoa tarvitsee aika
paljon, ettd vaakatasossa olen tottunut olemaan. (Haastattelu C)

No se [toimintakyky] on huomattavan alentunut. Tarvitsen [henkilokohtaista avustajaa]
selviytydkseni ihan arjesta, ja en pysty selviytyméan itse asiassa esimerkiksi ndista
sosiaaliturvan kaikista liitteista ja selvityksista. (D)

Virkeitd tunteja paivassa on aika vahan, muutama tunti, ja sitten tarvitsen paljon lepoa ja unta.
-- Vireystilan laskeminen vaikuttaa liikkumiseen ja esimerkiksi spastisuus lisadntyy oikealla
puolella, on hankala kulkea portaissa ja muuta vastaavaa. (Haastattelu E)

Toimintakyvyn heikkoutta kuvasivat myds heidédn tarvitsemansa palvelut ja tukitoimet (taulukko 2), ja
se, ettd kahdella haastateltavalla oli henkilokohtainen avustaja ja yhdelld jopa omaishoitaja. Avustaja saattoi
auttaa haastateltavaa esimerkiksi kodinhoidollisissa tehtdvissa, kuten ruoanlaitossa, siivoamisessa ja muissa
péivittéisiss toimissa. Yhdessé haastattelussa tuotiin ilmi, kuinka henkilokohtaiselle avustajalle olisi tarve,
mutta siitd huolimatta hédnelle ei kuitenkaan ollut myonnetty sellaista. Syyksi oli ilmoitettu, ettd hakija
selviytyi vield itse hygieniaan liittyvistd toiminnoista. Kun avustajaa ei myonnetty, haastateltava kertoi
tyytyneensd tilanteeseen. Toinen haastateltava kuvaili hyvin yksityiskohtaisesti, miten hénen huono
toimintakykynsé vaikutti hdnen arkeensa. Han kertoi, kuinka sairastumisen alussa hanen toimintakykynsa oli
heikentynyt niin paljon, ett4 jopa hedelmien kuoriminen oli mahdotonta. Haastattelun tekohetkenékin hanen
toimintakykyns& oli niin huono, ettei esimerkiksi yhtd&n pidempien sdhkopostien Kirjoittaminen ollut
mahdollista.

Taloudellinen toimeentulo

Haastateltavien taloudellinen toimeentulo sekd tyytyvdisyys siihen vaihtelivat. P&&osin haastateltavat
kuvailivat kuitenkin taloudellisen toimeentulonsa hankalaksi, silla tulot muodostuivat lahes poikkeuksetta
erilaisista maaraaikaisista etuuksista. Nelja haastateltua sai tydmarkkinatukea. Muita haastateltaville
myonnettyja etuuksia olivat esimerkiksi sairauspdivaraha, vammaistuki, asumistuki sekd toimeentulotuki.

Osa kuvaili puolison helpottavan taloudellista toimeentuloa. Kaikilla ei kuitenkaan ollut taloudessa toista
aikuista jakamassa kustannuksia. Yksin asuva haastateltava toivoi, ettd sosiaalipolitiikassa otettaisiin
paremmin huomioon myds yksinasumiseen liittyvét taloudelliset haasteet. Han nosti esiin myds huolen
hallituksen sosiaaliturvaetuuksien leikkauksista. Asumistukeen'! ja toimeentulotukeen®? tehtavét leikkaukset
saattavat tarkoittaa sité, ettd ihminen velvoitetaan muuttamaan kauas tukiverkostaan.

Yksin asuva ihminen voidaan heittdd minne vaan asumistuen normien takia. Kaikki mun
tydelamaverkostot on taalla, ma yha vélilla tapaan mun ammatillisia kontakteja taalla. Ei ehka
oteta huomioon sosiaalista eldmad, ettd kuinka sosiaalisuus on erittdin syvéd biologinen
perustarve. Niin sitten kun on joku koyha sairas toimintakyvyltdén rajoittunut vammainen
ihminen, niin se halutaan heittd8 vaan jonnekin, missé on edullisia asuntoja. Jonnekin kauas,
josta mulla ei ole varaa ostaa mitd&n matkalippuja tanne [nykyiseen asuinkuntaan] eikd mik&an
normaali, vaikka arki-illan tapaaminen onnistuisi mitenk&an. En edes uskalla ajatella, kuinka
rajut psyykkiset seuraukset siita olisi. (Haastattelu D)

Haastattelussa kuvautui myds halu pitad ylld ammatillisia kontakteja, jos tydkyky joskus palautuisi.

11 Asumistukeen tehtavit muutokset: perusomavastuun korottaminen nykyisesta 42 prosentista 50 prosenttiin,

korvausprosentin lasku nykyisesté 80 prosentista 70 prosenttiin, ansiotulovdhennyksen poisto ja omistusasuntoihin maksettavan asumistuen
lakkauttaminen (HE 74/2023).

12 Toimeentulotukeen tehtavat muutokset: kohtuullisiksi maaritellyista asumismenoista saadettaisiin valtioneuvoston asetuksella.
asumismenojen ylittaessa asetuksessa kohtuulliseksi maaritellyn normin hakija ohjattaisiin hakemaan edullisempaa asuntoa laissa saadetyssa
maaraajassa (HE 58/2023).
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Haastatteluissa kuvailtiin, kuinka erilaisten tukien varaan joutuminen tarkoitti sitd, ettd henkil6 oli
taloudellisesti taysin riippuvainen yhteiskunnasta. Rahalliset vaikeudet nékyivét jokaisen haastateltavan
arjessa erilaisina tinkimistilanteina. Haastatteluissa tuotiin esiin, kuinka peruselintarvikkeista, kuten
esimerkiksi ruoasta, joutui tinkim&&n, mutta toisaalta myds vapaa-ajan harrastuksista. Toisaalta
haastatteluissa my@s huomautettiin, ettei harrastaminen ollut mahdollista myosk&én toimintakyvyn
heikentymisen vuoksi. Erd4ssa haastattelussa mainittiin myds, kuinka yllattavat suuremmat maksut olisivat
taloudellinen kriisi.

Haastatteluissa painotettiin myos, kuinka terveydenhuoltoon liittyvat maksut olivat niitd, joista ei tingitty:

Toistaiseksi en [ole tinkinyt terveydenhuollollisista asioista]. Ma olen siitd pitanyt huolen, ettd
ma saan ladkkeet ja mé& saan ne terveydenhuoltopalvelut, mitd ma tarvitsen. Ja tdssahan juuri
tulee se mun puolison tuki, ettd jos hantd ei olisi niin varmaan joutuisinkin tinkimaan.
(Haastattelu B)

Terveydenhuoltoon liittyvat maksut saattoivat esimerkiksi menné suoraan toimeentulotuesta. Toisaalta
kavi myods ilmi, ettd lahipiiri oli tukenut joitain terveydenhuoltoon liittyvissd kuluissa. L&hipiirin ja
esimerkiksi puolison tuki oli joidenkin kohdalla mahdollistanut sen, ettei terveydenhuollosta ollut tarvinnut
tinkid.

Kokemukset palveluista

Haastatteluissa Kartoitettiin, mitd palveluita haastateltavat olivat kéyttdneet sairastuttuaan tai
vammauduttuaan. Haastateltavat olivat kéytténeet terveyspalveluita, kuten esimerkiksi terveyskeskuksen
tarjoamia palveluita, mutta myds erikoissairaanhoitoa. Kéytettyja palveluita olivat myos laékinnallinen
kuntoutus, vammaispalvelut ja omaishoito. Haastateltavat kuvailivat olleensa myds tekemisissa TE-
palveluiden kanssa. Haastatteluissa kuvailtiin, kuinka TE-palveluiden virkailija otti tasaisin véliajoin yhteytta
tarkistaakseen, oliko henkilén terveydentila pysynyt samana. Tydnhakuvelvoitetta ei siis asetettu, vaan
velvoitteena oli esimerkiksi 1d8kinnélliseen kuntoutukseen osallistuminen. Osa haastateltavista nosti esiin
aktiivimallin aikaisen ajan, jolloin heille oli merkitty hakuvelvoitteeksi nolla tydpaikkaa kuukauden aikana.

TE-palveluiden piiriss& olemista ei koettu hyddyllisend, koska haastateltavat eivét olisi kuitenkaan
kykeneviisid tyohon. Kohtuullistavana seikkana mainittiin “tyohakuvelvoitteeton ty6ton” -merkinnédn
saaminen omiin tietoihin. Vaikka TE-toimistojen virkailijoiden puheluista tai tapaamisista ei sinédnsé koitunut
haittaa haastateltaville, oli TE-palveluiden listoilla oleminen yksi byrokraattinen asia lisad arkeen. Yksi
haastateltavista toisaalta kertoi, ettd han voisi mahdollisesti saada TE-toimistolta apua tyokykyarviossa, jos
tyokyvyttomén tydttdman asema jatkuu vield pitkaén. Haastateltavalle oli kuitenkin epéselvad, millaista timéa
apu olisi.

Haastateltavia pyydettiin myds kuvailemaan, kuinka riittdvaa heidan mielestddn heidan saamansa
kuntoutus on ollut. Kaikki haastateltavat ovat jossain vaiheessa terveydentilansa heikentymisen jalkeen
saaneet jonkinlaista kuntoutusta, mutta kokemukset kuntoutuksen onnistumisesta vaihtelivat. Oli
kokemuksia hyddyllisestd kuntoutuksesta, mutta myds vahemmén hyddyllisistd kuntoutuksista Yksi
haastateltava kertoi, kuinka hoitava laékéri oli arvioinut hanet liian sairaaksi kuntoutukseen sairauden
ensimmaisind vuosina. Kuitenkin joidenkin vuosien jalkeen kuntoutusta paatettiin kokeilla haastateltavan
kotona, mutta huonoin tuloksin.

Muutama vuosi sitten kokeiltiin kotona kuntoutusta eli fysioterapeutti ja toimintaterapeutti kévi
kotona, mutta he totesivat myds silloin kuukausien ajan, ettd ne ei oikein pysty tehdd mitéén.
Etta itse olen pyrkinyt 16ytdméaan kaikki mahdolliset keinot, itse yrittdnyt kuntouttaa itseéni.
(Haastattelu A)

Sosiaalityontekijoiden tapaamisista haastateltavilla oli hyvid kokemuksia. Sosiaalityontekijoilta on saatu
apua esimerkiksi eri etuuksien ja palveluiden hakemisessa sekd toisaalta myds valitusten tekemisessé.
Haastateltava kuvaili omaan tilanteeseensa erikoistuneilta sosiaalityontekijoiltd saatua apua “ihan
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parhaaksi”, silld sosiaalityontekijét olivat antaneet neuvoja esimerkiksi siitd, mitd palveluita ja etuuksia oli
mahdollista hakea. Toisaalta yhdessa haastattelussa mainittiin, kuinka sosiaalityontekijéalla ei valttaméatta
ollut valmiuksia antaa asiakkaalle mitd4n uutta tietoa tdmén tilanteesta.

Haastateltavia pyydettiin myos kuvailemaan, millaisia ajatuksia heilld oli jarjestelmén kaytantjen
kehittamisesta. Vastauksissa korostui ajatus jarjestelman tietynlaisesta yksinkertaistamisesta. Monen eri
viranomaisen kanssa asiointi koettiin puuduttavaksi. Esimerkiksi TE-palveluilta toivottiin, ettei
tyokyvyttomid tyottomid pidettéisi heidan tilanteeseensa sopimattomilla listoilla. Toisaalta jonkinlainen
valiinputoajan asemassa olevien auttamiseen keskittyva taho voisi haastateltavien mukaan olla hyddyllinen.
Tama helpottaisi saamaan tietoa esimerkiksi siitd, kenelta voisi pyytdé apua hakemusten tai valitusten tekoon.
Yksi haastateltava mainitsi toiveen siitd, ettd Kelan tarjoama moniammatillinen palvelu kohdistettaisiin myos
muihin erityistd tukea tarvitseviin kuin vain nuoriin. Hdnen mukaansa moniammatillisen palvelun piiriin
paéasemisesta olisi suuri apu erilaisten asioiden hoitamisessa nuorten lisdksi myds muille erityistd tukea
tarvitseville.

Pidettiin tdrke&nd, ettd saatavilla oli haastateltavan omaan sairauteen erikoistuneita la&kéareitd. Tama
kertoi siitd, ettd ainakin jotkut haastateltavat sairastivat terveydenhuollossakin joiltain osin huonosti
tunnettuja sairauksia. Yksi haastateltava kuvasi, kuinka hylk&&vésta tyokyvyttomyyseldkepéatoksestd
huolimatta erikoislaékérin vahvistus sairaudesta oli helpotus, koska silloin han sai evidenssia siita, etta
oireiden taustalla oli oikea sairaus, eika vain kuvitelma sairaudesta.

Yksi haastateltava toivoi, ettd joku taho, esimerkiksi THL, tuottaisi lisda tietoa harvinaisemmista
sairauksista. Esimerkiksi mainittiin krooninen vasymysoireyhtymé (ME/CFS), josta haastateltavan mukaan
puhutaan paljon enemman esimerkiksi Ruotsissa ja Yhdysvalloissa. Haastateltavan mukaan tiedon
listdminen vyleiselld tasolla lisdisi myds uskottavuutta vdhemman tunnetuille sairauksille esimerkiksi
etuuksia hakiessa.

Haastateltavilla oli p&&osin hyvid kokemuksia hoitavien laékéreiden tekemista arvioinneista. Heill& oli
nékemys, ettd hoitava ladkari oli ollut hyvin osaava tekemédn haastateltavan omaa sairautta vastaavan
tyokykyarvion. Ihmetysta aiheutti, ettd etuuteen liittyvéssd paatoksentekotilanteessa asiakkaan tilannetta
tuntemattoman vakuutuslaékérin arvioinnilla oli suurempi painoarvo kuin sairauden tuntevalla hoitavalla
laékarilla. Se, miten voi samanaikaisesti olla heikossa toimintakyvyssé ja sairauteen ja potilaan tilanteeseen
perehtyneen ladkérin arvion mukaan tyokyvyton, mutta kuitenkin tyokykyinen vakuutusl&akarin silmissa,
koettiin ristiriitaiseksi. Tdmé& oli yhden haastateltavan mielestd merkki siitd, miten helposti vakuutusladkérit
voivat mitatoida hoitavien ladkareiden asiantuntevat arviot. Haastateltava kuvaili sitd hyvin raskaaksi, kuinka
Kielteisia paatoksia perustellaan tyokyvyn jaljelld olemisella, vaikka hoitava ladkari on haastateltavan
mielestd hyvin perustein todennut tyokyvyttomaksi ja toimintakyky on hyvin huono. Haastateltavan mielesta
olisi tavallaan inhimillisempaa vain ilmoittaa paatoksessa, etta nykyisten kaytantdjen puitteissa oikeutta
etuuteen ei valitettavasti synny.

Toisessa haastattelussa esitettiin ajatus siitd, kuinka vakuutusléakéreiden ei pitdisi pystyd kumoamaan
hoitavan 1&8karin arviota tyokyvyttomyydestd, ellei vakuutuslaékarilld olisi todisteita asiakkaan riittavasta
tyokyvysta. Toivottiin myos, ettd Kelan ja tyodeldkelaitosten vakuutuslaakarit tekisivat vield tiiviimpaa
yhteisty6td hoitavien ld&kéreiden kanssa, mikd edesauttaisi asiakkaan toimintakyvyn kokonaisvaltaisempaa
arviointia. Toisaalta yksi haastateltava arvioi, ettd tyokyvyttomyysetuuksia késitteleva jarjestelméa kaipaisi
perustavanlaatuista uudistusta, jotta asiakkaiden yhdenvertainen kohtelu toteutuisi. Haastattelussa esitettiin
my0s ajatus kuntoutustuen saamisesta matalammalla kynnykselld. Kuntoutustuen avulla l&8kinnélliseen
kuntoutumiseen keskittyminen helpottuisi, mika taas voisi palauttaa tyokykya.

Elamanlaatu

Haastateltavia pyydettiin kuvailemaan eldméanlaatuaan ennen sairastumista tai vammautumista, sairauden tai
vammautumisen alussa sekd haastattelun tekohetkelld. Kaikki haastateltavat kuvailivat eldmanlaatuaan
hyvéksi ennen sairastumista tai vammautumista. Kun haastateltavat kuvailivat, millaista heidan elamansé oli
ollut ennen sairastumista tai vammautumista, osa nosti esiin tydskentelemisen. Mahdollisuus tehda tyota siis
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nostettiin esimerkiksi siitd, ettd eldmanlaatu oli ollut aiemmin hyva. Tyodkyvyn heikennyttyd myds
elamanlaatu heikkeni.

Ennen sairastumista pystyi tekemaén, touhuamaan, oli t6issé ja ndin. Kaikki oli ihan hyvin
silloin. Mutta sitten tuli se sairaus ja ihmeteltiin, ettd mistd on kyse. — — Huonoksihan on se
[eldménlaatu] mennyt, kun nyky&én on niin, ettd jos s& menet kdyméaan jossain, niin sitten siitd
seuraavat paivat menee palautumiseen, etta ei pysty lahted endd. Eli se kostautuu aina niin
sanotusti. Jos yhtend péivéna on kivaa, niin sitten on kaksi paivaa pahempi olo. (Haastattelu C)

Kaikilla haastateltavilla oli tapahtunut suuri muutos eldmanlaadussa heidan sairastuttuaan ftai
vammauduttuaan. Haastatteluissa kuvailtiin myds, kuinka terveydentilan muututtua kesti aikansa, ennen kuin
haastateltava pystyi hyvaksymdaéan uuden tilanteensa. Yksi haastateltava mainitsi, kuinka hin oli ”sitkeélld
sisulla” yrittdnyt vain jatkaa eldmédnsd kuten aiemminkin, mutta jossain vaiheessa se oli muuttunut
mahdottomaksi. Toisaalta toinen haastateltava Kkertoi, ettd tilanteen hyvaksyttyddn hé&n on pyrkinyt
parantamaan eldméanlaatuaan keksimalla uudenlaista sisaltda elamaansa:

— — kun ma sairastuin, niin sehan oli hirved shokki. Niinku romahdus vuodepotilaaksi suurin
piirtein hetkessé. Ja sen asian kasittelyyn on mennyt vuosia, ettd kun on menettanyt terveyden
ihan kokonaan. Ja nyt kun sen on jollain tavalla hyvaksynyt, niin on l6ytanyt sitten tavallaan
uusia keinoja saada elamaéan sisaltdd, ja se on taas vaikuttanut siihen, etta ei ole enéa aina taysin
huono eldménlaatu. (Haastattelu A)

Joidenkin kohdalla sairastuminen tai vammautuminen vaikutti sosiaalisiin suhteisiin kielteisesti, mika
taas heikensi elaméntyytyvaisyyttd. Heikko terveydentila hankaloitti tapaamisten sopimista, jos ei ollut
varmuutta, millainen olotila olisi tapaamispéivénd. Taloudellisten vaikeuksien vuoksi ei vélttamatta ollut
myo6skaan tarpeeksi rahaa mennéa tapaamaan esimerkiksi ystavia.

Sanotaan, ettd tdm& mun sosiaalinen verkosto on pienentynyt niin, ettd varmaan 95 % mun
ihmissuhteista on katkolla, just sen takia, kun ma en pysty tapaamaan ihmisid niin usein ja
joudun perumaan laht6ja jonnekin, jos vointi onkin huonompi. Kylla se [sairastuminen] on
vaikuttanut ihan kokonaisvaltaisesti. (Haastattelu B)

Toisaalta osalla haastateltavista sairastuminen tai vammautuminen ei ollut vaikuttanut sosiaalisten
suhteiden yllapitdmiseen. Yksi haastateltava my6s mainitsi, kuinka han on sairautensa kautta tutustunut
muihin samaa sairautta sairastaviin ja ndin saanut vertaistukea. Vertaistuen koettiin helpottavan tilannetta,
jossa henkild oli. Sosiaalisten suhteiden merkitysta korostettiin myds mielenterveyttd parantavana asiana.
Kun tilanne tuntui muuten haastavalta, oli l&hipiirin tuella suuri merkitys selviytymisessa. Yksi haastateltava
toi haastattelussa esiin, ettd sosiaalisten suhteiden sdilyminen terveydentilan muututtua ei ollut
itsestaanselvyys.

Ystavat ovat séilyneet, mikd ei myoskaan ole mikaan itsestaanselvyys. Ja perhesuhteet ovat
séilyneet. Aika surullista on se, ettd tunnen monta vammautunutta, jonka parisuhde ei kest sité
puolison vammautumista. (Haastattelu E)

Se, ettd kuitenkin on samassa kaupungissa tai saman I&hiliikenteen alueella ystévien ja muiden
l&heisten kanssa, niin se on tosi tarked ja mielenterveyttd yllapitavé tekija. M& oon ihan
tietoisesti pyrkinyt siihen, ettd ei mielenterveys ihan romahtaisi tdssd. (Haastattelu D)

Haastateltavia pyydettiin kuvailemaan, miten myonteisen tyokyvyttdmyysetuuspadtoksen saaminen
vaikuttaisi heidan eldméansa. Selkedsti yleisin vastaus, joka haastatteluissa tuli ilmi, oli stressin
vahentyminen. Haastateltavat kuvailivat, kuinka jatkuva tietynlaisen byrokraattisen taistelun seka erindisten
selvitysten ja hakemusten tekemisen loppuminen vahentaisi stressid. Tyokyvyttdmyysetuuden saaminen
vaikuttaisi haastateltavien mukaan myds kuntoutumiseen. Kun stressaamiseen ei menisi endé samalla tavalla
energiaa, vapautuisi kuntoutumiseen enemmén voimavaroja. Yksi haastateltava kuvaili toivomaansa
tilannetta néin:
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Jos ei olisi tatd kaikkea yliméaardistd, mit& on joutunut tekemdan, valituksia ja lippulappujen
hakemista ja soittelua, niin mé veikkaan, ettd ma olisin pystynyt enemmaén keskittyméaan
kuntoutukseen. Jokainen tietdd, ettd stressi on pahasta kaikille fyysisille ja henkisille
sairauksille. Kyllda mé uskon, ett4 jos ei tarvitsisi tapella naita tuulimyllyja vastaan, niin olisin
ehk& paremmassa kunnossa. Ja onhan tdmé todella kuormittavaa myos ladkéreille. Ettd
tyokyvyttomia tyottdmid ramppaa hakemassa lausuntoja ja muutenkin kun on pulaa laakareista.
(Haastattelu A)

Kuntoutumisen lisaksi haastatteluissa mainittiin, kuinka tyokyvyttdmyysetuuden saaminen vapauttaisi
toimintakykyé ja voimavaroja myos mielekk&dseen vapaa-ajan tekemiseen. Yksi haastateltava esimerkiksi
uskoi, etta sosiaalisten kontaktien yllapitdminen helpottuisi etuuden seurauksena, kun taloudellinen tilanne
paranisi. Haastatteluissa kuvailtiin, kuinka etuuden saaminen vaikuttaisi olotilaan myds siten, ettd
taloudellisen tilanteen epdvarmuudesta ei tarvitsisi endd huolehtia.

Joissain haastatteluissa tuotiin esiin my@s huoli siit4, miten haastattelujen tekohetken& Orpon hallituksen
kaavailemat leikkaukset ja muutokset sosiaaliturvaan tulisivat vaikuttamaan tyokyvyttdmien tyottémien
tilanteeseen negatiivisesti. Esimerkiksi tyottomyysturvan suojaosan poisto koettiin huolestuttavana
kehityskulkuna, kun mahdollisuus saada edes pienimuotoisia palkkioita ilman sen vaikutusta etuuksiin
loppuisi.

Ylipaataan kokemus vaarasta asemasta, eli muiden etuuksien varassa oleminen tyokyvyttémyysetuuden
sijaan, koettiin eldménlaatua heikentdvéksi tekijaksi. VVaarassd asemassa olemista kuvailtiin raskaaksi ja
ahdistavaksi. Tyokyvyttomana tyottomané oleminen maédritteli ja vaikutti haastateltavien eldamé&éan monella
eri osa-alueella. Yksi haastateltava kuvaili, kuinka hanen ahdistuneisuuttaan lisasi tieto siitd, miten suuri
joukko oli samanlaisessa tilanteessa hdnen kanssaan. Toinen taas kutsui tilannettaan oikeusmurhaksi, koska
jarjestelmad ei tunnistanut hanen tyokyvyttomyyttaan.

— — koen suurta vaaryytta siitd, ettd se tulopuoli mitd saan, on vaara. En koe olevani ty6ton
tydnhakija. Enka millaéan paperilla, mitd mulla on antaa, en ole ty6ton tydnhakija. Niin se on
henkisesti kauhean kova paine. Joskus valilla helpottaa se, ettd on paljon muitakin, jotka ovat
samassa tilanteessa ja kokevat samaa huutavaa vaaryytta. Toisena hetkend se taas ahdistaa vieléd
enemman, ettd meitdhan on todellakin todella iso joukko. (Haastattelu E)

Tavallaan mun eldménhalua laskee se, ettd mulla on vaard juridinen asema, kun olen
tyottomyysturvalla. Ma en voi eldd sen mukaan, ettd mulla olisi omalla ty6llani ansaittu, vaikka
méaraaikainen tyokyvyttomyyseldke. Kun on toimintakyky arjessa heikko ja sitten on tama
kuntoutustukihylky, siita tulee sellainen tosi iso elamaa madritteleva ja heikentévé tekija. Taa
on tallainen pysyva oikeusmurhan tilanne pitkéaaikaisesti sairaana vammaisena ihmisena.
(Haastattelu D)
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Tutkimuksemme kasitteli viiden tosiasiallisesti tyokyvyttoman henkilon kokemuksia siitd, miten
tyokyvyttomyyseldkkeestd tai kuntoutustuesta saatu hylkdava paatds maéaritteli heidan elamaansa.
Tyokyvyttomilla tyottomilla tarkoitimme ihmisid, joiden toimintakyky oli sairauden tai vamman vuoksi niin
merkittavasti alentunut, ettd ansiotyd ei ollut realistista, ja jotka hoitava l&dakari oli todennut tyokyvyttomiksi,
mutta jotka eivét kuitenkaan olleet saaneet myonteistd tyokyvyttomyyseldkepaatosta tydelékelaitokselta tai
Kelasta.

Téhén tutkimukseen osallistuneiden haastateltavien toimintakyvyssa todetut merkittdvat alenemat
viittasivat siihen, ettd heidédn Kelasta tai tyoeldkelaitokselta saamansa Kielteiset etuuspaatokset olivat
johtaneet heidat kohtuuttomiin tilanteisiin (Metteri 2012). Osalla kielteisen etuuspatoksen saaneista oli liian
alhainen toimintakyky jopa sosiaaliturvan hakemiseen tai arjessa suoriutumiseen.

Kéymme seuraavaksi lapi tulosten perusteella tekemiamme johtopaatoksia, jotka liittyvat tyokyvyn
arvioinnin laaja-alaistamiseen, tyokyvyttdmien henkildiden palvelutarpeisiin, tyokyvyttémien henkildiden
yhdenvertaisuuden toteutumiseen ja yhden perusturvaetuuden merkitykseen tosiasiallisesti tyokyvyttdmien
henkildiden kannalta. Lopuksi pohdimme tutkimuksen toteuttamiseen liittyvia kysymyksida ja
jatkotutkimuksen aiheita.

Tyokyvyn arvioinnin laaja-alaistaminen

Tyokyvyttdomyyden osoittamiseksi edellytetddn todettua nayttda tyokyvyttomyydestd sovellettavan
etuuslainsaadannén  mukaiseen tyohon. Haastateltujen henkildiden tilanteet osoittivat, ettd
tyokyvyttomyyseldkepaatoksissa nayttd saatetaan ohittaa tai tukeutua liian kapeaan nédytton. Myds Anna
Metteri (2012, 163) on raportoinut ndyton sivuuttamisesta. Hanen tekeméasséan laajassa tutkimuksessa néytto
sivuutettiin -~ tyokyvyn arvioissa 78  henkilon®  kohdalla. Nayton  sivuuttaminen  oli
tyokyvyttomyyseldkkeiden, kuntoutustukien ja sairauspdivarahojen kohdalla yleisin kohtuuttoman tilanteen
syntysyy. (Metteri 2012, 109-183.) Yksi syy ndyton sivuuttamiseen saattoi olla se, ettd tukeuduttiin liian
kapeasti vain nykyisten l&éketieteellisten kuvantamistutkimusten ja muiden teknisten valineiden avulla
saatavaan tietoon, joka katsottiin objektiiviseksi naytdksi. Samalla oli voitu ohittaa monien asiantuntijoiden
tekemdt havainnot ja arvio henkilon tyokyvyttémyydestd. Nayton sivuuttamista saattaa olla myos se, etta
kaikista sairauksista ei ole saatavilla nykyisen ladketieteellisen tiedon rajoissa tdysin objektiivista,
esimerkiksi kuvantamislaittein todennettavaa nayttéd ja tyokyvyttéman henkilon itse kertomat tai hoitavan
1a&karin toteamat oireet voidaan sivuuttaa subjektiivisena (Metteri 2012, 168-169).

Ei ole mitdan perustetta sille, ettd jotkin sairausryhmat eivét voi tulla huomioiduksi samalla tavoin
tyokyvyn arvioinneissa kuin toiset, yhta merkittavissa mééarin tyokyvyttdmyytta aiheuttavat sairaudet. Koska
aineistomme oli pieni, ei tilannetta voi yleistdd kovin laajasti. Havaitsimme kuitenkin samankaltaisia
tilanteita, joita aiemmissakin tutkimuksissa on tuotu esiin. Esimerkiksi Kelasta tai tydelakelaitokselta saadut
Kielteiset etuuspéatokset on havaittu olevan muita yleisimpié niilla henkil6ill, joilla on todettu tuki- ja
liikuntaelinten sairaus (Airola ym. 2024: Perhoniemi ym. 2021, 25; Huurinainen 2017). Myds
aivovammapotilaiden kohdalla on raportoitu valiinputoamista ilman tosiasiallista tyokykya (Katsui ym.
2023, 83). Liséksi on todettu, ettd kaksi tai useampi tyokykya alentava sairaus kasvattaa riskié siihen, etta
tyokyvyttomyyselédkepaatds on kielteinen (Gould & Nyman 2012, 16). Niilla tyokyvyttomyyselédkkeen
hakijoilla, jotka eivat ole olleet lainkaan ty6ttoming, hylkdysten osuus on selvasti pienempi (Huurinainen
2017).

13 Tapaustutkimuksen 303 kohtuutonta tapausta sisélsivit useita erilaisia etuuksia ja palveluita, eli ne eivit
koskeneet pelkéstaan tydkyvyttdmyysetuuksia (Metteri 2012).
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Joka tapauksessa tutkimuksemme tulokset yhdessa aiemmin tehtyjen vastaavien havaintojen kanssa
antavat syyn selvittdd, tapahtuuko ndyton ohittamista tyokyvyttomyyseldkehakemusten ja pitkien
sairauspéivérahojen arvioinneissa enemmankin ja koskeeko se erityisesti joitain sairausryhmié ja asettaako
tyokyvyttomyysetuusjarjestelmdssd sairaudesta vaadittava ndyttd sairaita ihmisid joissain tilanteissa
tosiasiassa eriarvoiseen asemaan sen perusteella, millaista nayttéa heidan sairaudestaan on mahdollista saada.

Toinen puoli asiasta on, ettd kaikkiin sairauksiin ei mydskddn ole saatavilla samassa mittakaavassa
laéketieteellistd ndyttod esimerkiksi siitd syystd, ettd kyseessd on harvinainen, vahan tutkittu tai vastikdan
diagnosoitu sairaus. Vakuutusladkarin ja -laitoksen péaatokset perustuvat lainsdddannén ohella myos
aiempien, vastaavan kaltaisten tapausten ratkaisuihin (STM). Harvinaisuus tai vahaiset vastaavat tapaukset
eivét kuitenkaan saisi olla peruste hylata tyokyvyttomyyseldakehakemus.

Olemme muiden tyokyvyttdmien tyottomien tilanteita tarkastelleiden tutkijoiden kanssa samaa mielta
siitd, ettd tydkyvyn arviointia tulisi kehittdd edelleen niin, ettd la&ketieteellisen arvion rinnalle nostettaisiin
yhtd vahvana henkilén kokonaistilanteen arviointi (Irvine & Haggar 2024; Keratar 2016, 83). Olennaista on,
ettd sairauden tai vamman kohdalla ei tulisi arvioida pelkéstaan tydkyvyn rajoitteita, vaan myos sitd, miten
ne vaikuttavat henkilon toimintakykyyn. (Sosiaaliturvakomitea 2020, 6; Metteri 2012, 163, 192))
Toimintakyvyn arvioinneissa voidaan tarvita my6s muita kuin l&dkéreitd, esimerkiksi fysioterapeutteja,
psykologeja ja sosiaalitydntekijoitd. Toimintakyvyn laaja-alaisempi kokonaisarvio tulisi nostaa mukaan
tydkyvyn arviointiin.

Olemme ehdottomasti sitd mieltd, ettd etuusratkaisun on edelleen oltava hoitosuhteesta irrallaan. On myds
muistettava, ettd  jokaista Kelan tai  tyoeldkelaitoksen  tekemda  kielteistd  paatosta
tyokyvyttomyyseldkehakemukseen ei voi pitdd kohtuuttomana. Samoin on selvéa, ettd hoitavan laakarin
suosittelema etuus ei aina ole henkildlle oikea. Tassa tutkimuksessa tuli esiin myds se aiemmin esitetty
havainto, ettd hoitavan ladkarin ja vakuutuslaakarin valista vuorovaikutusta ja tietojenvaihtoa tulisi parantaa
(Jarvimaki & Haanp&a 2000). Prosessin ja hyddynnettyjen tietojen avoimuus voisi tukea péatdksenteon
lapinakyvyytta ja paatoksen perusteluja myos eldkkeen hakijoille.

Mikéan saados tai menettelytapaohje ei yksin riitd, jos sdadoksia tulkitaan kohtuuttomasti, kuten tahan
tutkimukseen haastateltavien henkildiden kohdalla on tehty ottaen huomioon heiddn tyo- ja
toimintakyvystdan tehdyt arvioinnit, lausunnot ja heidan haastatteluissa kuvaamansa konkreettiset tiedot
toiminta- ja tyokyvystaan. Tarvitaan my06s koulutusta, jotta uudenlaiset, kattavammat tydkyvyn arvioinnit
mahdollistetaan ja arviointeja tekevien asiantuntijoiden valinen vuorovaikutus lisaantyy (Honkanen 2014,
177).

Palvelujen tarve liittyy kuntoutumiseen, paivittaiseen suoriutumiseen ja
asioiden ajamiseen

Sosiaaliturvakomitea (2020) on painottanut myos tydttdmien terveystarkastuksia ja ennaltaehkaisevid toimia
tyokyvyttomyysriskin - vahentdmiseksi. N&ma ovat erittdin tarkeitd toimia tydttdmien henkildiden
tyokyvyttomyysriskin vahentdmiseksi. On kuitenkin syyta korostaa, etta taman tutkimuksemme kohderyhma
valikoitiin l&htokohtaisesti siten, ettd heilld ei ollut taustallaan tyottdomyyttd ennen sairastumista tai
vammautumista, vaan ennen tyokyvyttomyyttd he olivat olleet kokopéivétyossa. Haastattelemillamme
henkildilla tyokyvyttomyys oli alkanut suhteellisen nopeasti, sairastumisen tai vammautumisen vuoksi, joita
ehkaisevilla toimilla tai terveystarkastuksilla ei olisi voitu estdé. Haastateltavilla on ollut yksi tai useampi
sairauspdivérahakausi ennen tyokyvyttomyyselédkkeen hakemista.

Haastateltavat toivat esiin, ettd TE-palvelujen yhteydenotot koettiin turhiksi. Sen sijaan sosiaalityén apua
ja tukea kiiteltiin, erityisesti hakemuksiin ja valituksiin liittyvien prosessien hoidossa. Palvelujen tarve liittyi
terveydenhuoltoon, vammaisen henkildn paivittaiseen suoriutumiseen ja omien asioiden ajamiseen.

Onkin syyta selvittad tarkemmin, millaisia palveluja tosiasiallisesti tyokyvyttomat ja toimintarajoitteiset
henkil6t tarvitsevat, jotta heidan tilanteensa paranisi ja seké henkildita etté jarjestelmaa raskauttava vélitilassa
eldminen voisi muuttua mahdollisimman tasapainoiseksi ja laadukkaaksi eldmaksi sairauden kanssa.

THL - Tyépaperi 30/2024 25 Tyokyvyttdmien tydttémien kokemuksia etuuksista ja palveluista



Johtopaatokset

Palvelujen on oltava heiddn terveydentilalleen aidosti sopivia ja toimintakyvylleen realistisia.
Etuusjarjestelmén tulee mahdollistaa heille taloudellinen toimeentulo, joka tukee myds palvelujen
vaikuttavuutta.

Kéytannossa ihmiset ovat aina uuden edessd, jos tyokyvyttdmyys osuu omalle kohdalle. Apua voidaan
hakea erilaisilta ammattilaisilta, kuten Kelasta, sosiaalityontekijaltd, potilasasiamieheltd tai
diakoniatyontekijalta, jotka auttavat ladkarinaikojen varaamisessa, asiakirjojen ja lausuntojen lahettdmisessa
sekd mahdollisten oikaisupyynttjen laatimisessa. Sen vuoksi tarvitaan my6s parempaa etuuksista
tiedottamista, ettd ihmiset tietdvéat ja osaavat hakea heille kuuluvia etuuksia ja palveluita seké koota tarvittavia
asiakirjoja ja lausuntoja, jos tydkyvyttémyys sattuu omalle kohdalle.

Yhdenvertaisuus ei toteudu niin kauan, kun tosiasiallisesti tyokyvyttomat
kohtaavat kohtuuttomia tilanteita

Anna Metterin (2012, 76) mukaan sosiaaliturvaan liittyviin kohtuuttomiin tilanteisiin joudutaan eri syista.
Syyt voivat liittya siihen, ettd saddokset eivat sovi henkilon tilanteeseen, sdadoksia ei noudateta henkilén
kohdalla, tukeen oikeutettu ei itse osaa tai halua hakea etuutta, joka hénelle kuuluisi tai tydntekijé ei toimi,
vaikka voisi tai paatoksentekija tulkitsee kohtuuttomasti henkilon tilanteen. Ylivoimaisesti eniten Metterin
(2012, 76) aineistossa oli tapauksia, joissa tyontekija ei ollut toiminut, vaikka olisi voinut (173 tapausta 303
tapauksesta) ja se, ettd paatoksentekija on tulkinnut saadokset kohtuuttomasti (168/303).24 Anne Maatta
(2012, 112) on kuvannut asiaa siten, ettd yhden viranomaistahon tekemé& pé&tds vaikuttaa seuraavan
paatoksentekijan tulkintaan tilanteesta, jolloin tapahtuu poiskaannyttdminen. Tyypillistd kuitenkin on, ettd
kohtuuttomaan tilanteeseen tai poiskaannyttdmiseen on useita eri syité. Tallainen tilanne oli esimerkiksi niilla
haastattelemillamme  henkil6illd, joille on tarjottu tydttdmyysturvaa ratkaisuksi — pysyvaan
tyokyvyttomyyteen: saddokset eivat sopineet henkildn tilanteeseen, sdaddksia oli tulkittu kohtuuttomasti tai
viranomainen ei ollut toiminut oikean etuuden hakemiseksi, vaikka olisi voinut (Metteri 2012, 74—77; Maatta
2012, 114).

Sairaiden tai vammautuneiden henkildiden yhdenvertaisuutta saddosten edessa onkin tutkittu pitkéan
(Kalliomaa-Puha ym. 2014). Yhdenvertaisuusvaltuutettu (2022, 34) on huomauttanut, ettd diagnoosin
luokittelun vuoksi jotkin sairaudet saatetaan mitatdidd tyokyvyttdomyyttd aiheuttavana sairautena, koska
jotain diagnoosia ei pidetd vammana tai sairautena tyoeldkelainsaddannon nékokulmasta. Lainsaadantéon
Kirjattu yhdenvertaisuuden vaatimus ei ndyttdnyt toteutuneen haastattelemiemme henkildiden kohdalla,
koska yhdenvertaiseksi tarkoitettu sdantd, peruste tai kaytantd oli saattanut nama henkil6t muita samassa
tilanteessa olevia henkil6ita epéedullisempaan asemaan (ks. L 1325/2014). Yhdenvertaisuusvaltuutettu
(2022, 34) onkin tuonut esiin, ettd henkilon tyokyvyn aleneminen tulisi arvioida YK:n
vammaisyleissopimuksen mukaisesti, jolloin arvio ei perustuisikaan diagnooseihin, vaan henkilon tilan
yksil6lliseen arviointiin seka erilaisten esteiden aiheuttamiin toimintarajoitteisiin ja niistd johtuvaan
tyokyvyn alenemiseen.

Yhden perusturvaetuuden merkitys tosiasiallisesti tyokyvyttomien
kohdalla

Haastateltavien kohdalla tulonl&hteet vaihtelivat ja niihin liittyi paljon epdvarmuutta ja ahdistusta. Asioiden
ajamisessa erilaiset valitukset, selvittelyt, oikaisupyynnét ja etuuksien hakemiseen ja saamiseen liittyvat asiat
tyollistavat nditd henkil6itd. Asioiden hoito, turvattomuus ja stressi veivdt voimia esimerkiksi
kuntoutumiselta. Tilanteissa oli paljolti samaa, mit4 on havaittu my6ds muiden perus- ja vahimmaisturvaa

14 Tutkimuksessa ei ole eroteltu kohtuuttomia tapauksia etuuslajeittain, vaan syntyehdoittain. Syntyehto
tarkoittaa esimerkiksi sité, ettd tyokyvyttémyyselakkeeseen liittyvéd kohtuuton tilanne voi syntyéd, kun yksi tai
useampi syntyehto on voimassa (esimerkiksi avoin epdily asiakasta kohtaan, ndyton sivuuttaminen tyékyvyn
arviossa, muun kuin la&kérin taholta havaittu sosiaaliturvavastuun laiminlyonti). (Metteri 2012.)
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tarvitsevan henkildiden kohdalla: etuuksien ja toimeentulovaikeuksien kanssa painiskelu kuormittaa ihmisté
niin, ettd oman sairauden hoito tai kuntoutuminen vaikeutuu. On myds havaittu, ettd toimimaton
etuusjarjestelma voi tavallaan myds vesittaa palvelujen vaikuttavuutta. (Kivipelto & livonen 2023.)

Tastd nékokulmasta yksi perusturvaetuus saattaisi olla ratkaisu tosiasiallisesti tyokyvyttémien
henkildiden tilanteisiin, jos tuki mahdollistaisi kohtuullisen ja katkeamattoman toimeentulon ja omaan
kuntoutukseen keskittymisen. Petteri Orpon hallitus on péattanyt toteuttaa uudistuksen, jonka tavoitteena on
aikaansaada yksi perusturvaetuus eli yleistuki. Etuus siséltéisi perusosan eldmiseen, asumisosan asumiseen
ja harkinnanvaraisen osan viimesijaiseksi turvaksi. Yleistuki tulisi véhenemaan tyodtulojen noustessa
mahdollisimman lineaarisesti, jolloin tydstd kéteen jadva tulo olisi helpommin ennakoitavaa ja tyonteko
kannattaisi nykyist& paremmin. Y leistuki olisi syyperusteinen, eli edellyttdisi edelleen esimerkiksi sairauden,
ty6ttomyyden tai muun syyn osoittamista etuuden saamiseksi. Etuuden saaminen tulisi sisaltdmé&an
velvoittavuutta, kuten osallistumista tyonhakuun, palvelujen kayttod, koulutukseen tai kuntoutukseen
osallistumista.

Yleistuen mallin kehittdmisen yhteydessd on luvattu kiinnitettdvan erityistd huomiota riittavéan
toimeentulon ja palveluiden turvaamiseen niille, jotka ovat tosiasiallisesti tyokyvyttomia esimerkiksi
sairauksien vuoksi (Hallitusohjelma 2023, 70). Tutkimuksemme antaa lisdtietoa tdman Kirjauksen
toteuttamisen pohjaksi. Yleistuen syyperusteisuudessa tulee huomioida, ettei sairauksien ja
tydkyvyttdomyyden osalta muodostu nykyisenkaltaisia valiinputoamistilanteita. Vastikkeellisuudesta tulisi
voida luopua niissa tilanteissa, joissa tarjolla olevat palvelut tai velvoitteet eivat kohtuudella sovellu
henkil6lle hanen terveydentilansa tai toimintakykynsa huomioiden.

Peltoniemen ym. (2023, 5) mukaan perusturvaan on mahdollista siséllyttdd myds jonkinlainen
positiivinen kannustin, kuten osallistumislisa, jota maksettaisiin pdivakohtaisena korvauksena sellaiseen
etuudensaajan yksil6llisen tilanteen huomioivaan toimintaan osallistumisesta, joka on sovittu yhdessé
esimerkiksi kuntoutuksesta vastaavan ladkarin tai sosiaalityontekijan kanssa. Kuntoutuspalveluja on
kuitenkin hyvin monen tyyppisié, eivatkd ne kaikki sovellu sellaisille henkildille, joiden toimintakyky on
huomattavasti alentunut. Kuntoutuspalveluna tulee hyvaksya myods ladkinnallinen kuntoutus tai muu
sairauden hoito, ei vain tyomarkkinoihin liittyvd kuntoutus kuten ammatillinen kuntoutus. Esimerkiksi
tyokokeilu tai uudelleen kouluttautuminen vaatii jo kohtalaisesti toimintakykyé, eiké se ole oikea ratkaisu
silloin, kun toimintakyky on niin heikko kuin t&h&n tutkimukseen haastatelluilla. Toimeentulon riittavyytta
maadriteltdessa olisi perusteltua huomioida myds sairauden tuottamat lisakulut, kuten kuntoutukseen liittyvat
itsekustannettavat osat. Olisi myds sekd inhimillisesti ettd ty6eldmdosallisuuden yll&pitdmiseksi tarkeda
mahdollistaa henkildille myos osittainen tai vahainen tyoskentely.

Yleistukeen suunnitellaan siirryttdvan vaiheittain. Naihin vaiheisiin  kuuluu tyomarkkinatuen,
peruspdivarahan, sairauspdivérahan, Kelan kuntoutusrahan ja  vanhempainpéaivarahojen
méaaraytymisperusteiden yhtendistdaminen. Liséksi yhtendistetddn etuuksien euromaéréiset vdhimmaistasot.
Tama on jo aloitettu, kun tydmarkkinatuen lapsikorotukset, korotusosat sekd suojaosat on jo poistettu
kevaalla 2024. Kun yhtenaistdminen on saatu tehtya, otetaan kayttéon yhden hakemuksen malli. Taman tulisi
tapahtua hallituksen puolivaliriiheen mennessa. Hallitusohjelman (2023) mukaan hakemukseen Kirjattujen
tietojen perusteella Kela tulisi ratkaisemaan asiakkaalle kuuluvat etuudet ja tekemé&&n asiakkaan
eldmantilanteeseen sopivan etuusehdotuksen. Se, miten mainitut velvoitteet esimerkiksi sairaiden tai
tyokyvyttomien kohdalla liitetddn mukaan etuusehdotukseen, ei vield ole ollut esilla.

Hallitus on luvannut kiinnittaa erityistd huomiota riittdvan toimeentulon ja palveluiden turvaamiseen
niille, jotka ovat tosiasiallisesti tyokyvyttomié esimerkiksi sairauksien vuoksi. On arvioitu, ettd malli voisi
lahtokohtaisesti selkiyttdd ja parantaa etuus- ja palvelujarjestelméd esimerkiksi osatyokykykyisten
tyottomien nakokulmasta (Saikku ym. 2023, 107). Vahemmaén on tietoa siitd, miten yleistuki soveltuu niille,
jotka esimerkiksi odottavat tydkyvyttdmyyselakepéaétokseen tehdyn valituksen ratkaisua tai niille, joilla ei
ole mahdollisuutta osallistua heille myonnettyyn kuntoutukseen.
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Tutkimuksen toteutuksen pohdinta

Tutkimus toteutettiin  puolistrukturoituna haastattelututkimuksena. Viiden haastateltavan tuottamia
nékemyksia ei voida pitd kovin laajasti yleistettdvina. Tulokset vahvistivat kuitenkin aiempia tutkimuksia
sosiaaliturvaetuuksien hylkaémiseen liittyvista tilanteista (Kivipelto & livonen 2023; Metteri 2012; Maatta
2012) ja toivat lisétietoa siitd, miksi osalle tydttémyysturvaa saavista inmisisté ei aseteta tydnhakuvelvoitetta
(Savolainen & Kivipelto 2024). Mielestamme tutkimuksemme toi lisdvalaistusta niiden henkildiden
tilanteista, jotka eivét kykene hylkdavan tyokyvyttomyyseldkepadtoksen jélkeen palaamaan tydeldméaén
(Perhoniemi ym. 2018; 2021). Tutkimuksessamme saimme lisdtietoa myos siitd, miksi joidenkin ihmisten
tyokyvyttomyyttd ei tunnisteta sosiaaliturvajarjestelméssd, mutta lisdtietoa tarvitaan edelleen.
Tyottomyysturvan saajien tilanteiden tunteminen on ensiarvoisen tarkedd, kun suunnitellaan toimia
ty6ttomyyden véhentdmiseksi.

Tutkimus osoittaa myds, ettd haavoittuviin véliinputoajaryhmiin kohdistuvat leikkaukset ja etuuksien
myontamisperusteiden kiristykset eivat auta ainakaan tahan tutkimukseen osallistuneita ihmisia padsemaan
eldmasséan eteenpdin eiké edistd milldén tavoin heidan tyokykydan tai tyollistymistaén.

Empiirisiltd tutkimuksilta vaaditaan neutraaliutta ja objektiivisuutta. Meiddn mielestimme mikaan
tutkimus ei kuitenkaan ole arvovapaata, joten tutkimus ei voi myoOsk&an olla puhtaan neutraalia
(confirmability) tai objektiivista. Jo aiheen valinta, haastateltavien valinta ja heille osoitettavat kysymykset
ovat valintoja, jotka heijastelevat tutkijoiden intresseja. Tarkedmpéaéd kuin pyrkia véittamaan tutkimus
puhtaan neutraaliksi ja objektiiviseksi, on osoittaa ne vaiheet ja valinnat, joita tutkimuksessa on tehty.
(Kyngés ym. 2019.) Tahan olemme tutkimuksessamme pyrkineet.

Tulokset tarjosivat lisdvalaistusta siihen, miten tyokyvyttdmyysetuuden hylkdédminen vaikuttaa yksilon
elamaan, erityisesti tilanteissa, joissa hylkaavé paatos ei vastaa henkilon todellista tyd- ja toimintakykyé (ks.
myo6s Metteri 2012). Haastatteluissa korostettiin, ettd hylkaava paatos heikensi esimerkiksi ladketieteellista
kuntoutusta ja siten hidasti toimintakyvyn mahdollista palautumista. Lisdksi vaara etuusasema vaikeutti
satunnaista ansiotyota niissa tilanteissa, joissa sairaus olisi voinut sen sallia. Tyokyvyttdman tyottdman
epaoikeudenmukainen oikeudellis-hallinnollinen asema koettiin haitalliseksi ja se synnytti turvattomuuden
tunnetta.

Useiden haastateltujen oma toive ja pdamadéra oli kuntoutua parempaan toimintakykyyn, jolloin he
voisivat esimerkiksi saavuttaa osittaisen tyokyvyn ja tarvita vahemman palveluita. Kuntoutumisen toive tuli
selvasti esiin haastatteluissa. Tydkyvyn menettdminen ja sen seurauksena tydeldmasta syrjaytyminen koettiin
traagiseksi tapahtumaksi. Kohtuuttoman tilanteen tuottanut tyokyvyttomyyseldkkeen tai kuntoutustuen
hylkddminen aiheutti monimutkaisia vaikeuksia. Téatd ndkokulmaa emme kokeneet tilastojen tai
rekisteritietojen tavoittavan riittavasti, minkd vuoksi pidimme valittua menetelméaéd hyvana ratkaisuna.
Tulosten luotettavuuden osalta niiden siirrettavyytta laajemmalle otannalle tulee kuitenkin viela tutkia lisda
(Kyngés ym. 2019).
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Liitteet

LIITE 1. Haastattelurunko

Miten koet eldmanlaatusi ennen sairastumista, sairauden alussa, nyt tutkimuksen tekoaikana?
Millainen toimintakykysi on arjessa?

Miten itse arvioit terveydentilasi tall4 hetkell& ja viime aikoina? Miten paljon se vaihtelee?
Miten itse arvioit tyokykysi télla hetkella?

Kuinka paljon toiminta- ja tyokykysi vaihtelee esimerkiksi kuukauden aikana?

Miten sairautesi vaikuttaa taloudelliseen tilanteeseesi? (Tukevatko puolison tulot tilannettasi?)

Ovatko tulosi (etuudet + mahdolliset muut tulot) mielestasi talla hetkelld riittdvat? Jos eivat, mistd joudut
tinkim&an?

Oletko joutunut karsimaan terveydenhuollosta taloudellisista syista?

Miten sairastuminen on vaikuttanut psyykkiseen hyvinvointiisi? Entd ihmissuhteisiisi?

Millaisia syitd hakemiesi etuuksien hylk&d&miselle on ilmoitettu?

Oletko ollut hakematta jotain etuutta, vaikka olisit saattanut olla siihen oikeutettu? Mité etuutta ja miksi?
Oletko ollut kuntoutuksessa sairauden aikana? Oletko mielestasi saanut kuntoutusta riittavasti?

Onko kuntoutus- tai hoitopalveluita hylatty? Millaisia syitd hylka&miselle on ilmoitettu?

Oletko tyottomyysturvalla? Mité selvityksia olet joutunut toimittamaan TE-viranomaiselle? Onko sinulle
asetettu velvoitteita, jos on, millaisia?

Ovatko asetetut velvoitteet olleet terveydentilallesi soveltuvia vai vaikeuttaako / estadkd sairaus velvoitteiden
toteuttamisen? Onko velvoitteista ollut terveydellista haittaa?

Oletko saanut tydvoimapoliittisia sanktioita? Mistd ne ovat johtuneet ja liittyvatko sairauteesi?
Onko TE-palveluista ollut sinulle hyétya? Jos on, millaista?
Oletko saanut sosiaalityontekijoiltd neuvontaa tai ohjausta?

Oletko hakenut tdydentdvaa tai ehkéisevaa toimeentulotukea ja jos olet, mihin tarkoituksiin? Onko sinulle
myonnetty tdydentévéa/ehkaisevaa toimeentulotukea?

Onko muihin etuuksiisi liittynyt velvoitteita, joita sinun on ollut vaikea toteuttaa toimintakykysi heikkouden
vuoksi?

Miten itse koet ty6llistymisen mahdollisuudet talla hetkelld tai tulevaisuudessa?
Oletko kieltaytynyt jostain satunnaisesta tydtulosta tai palkkiosta? Miksi?
Mitka tekijat voisivat parantaa tydeldmaétilannettasi?

Miten arvioit, ettd myodnteisen etuuspaatoksen saaminen olisi voinut vaikuttaa elamaasi sairauden kanssa?
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Oletko seurannut hallituksen suunnitelmia erilaisten tukien suhteen? Mité ajatuksia sinulla on esimerkiksi
ty6ttomyysturvaan kohdistuvista leikkauksista ja mahdollisesta yleistuesta?

Mité kehityskohtia jarjestelméssé tai sen kdytannoissa haluaisit tuoda esiin?

Onko jotain muuta, mité haluat kertoa tilanteestasi?
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LIITE 2. Esitietolomake

Mité sairauksia/'vammoja sinulla on todettu?

Olitko tydeldméssé ennen sairastumista? Millaisessa tydssa?

Onko sinulla todettu tyokyvyn alenemaa?

Onko sinulla tyékyvyttémyydesta B-lausunto? Miten ladkari arvioi terveytesi ja tyokykysi lausunnossa?
Mité palveluita (sosiaali-, terveys-, TE-palvelut jne.) olet kédyttdnyt viimeisen vuoden aikana?

Keité talouteesi kuuluu?

Mit4 etuuksia saat talla hetkell&?

Oletko saanut apua etuuksien hakemiseen? Mist4?

Mit4 etuuksia olet hakenut sairautesi aikana, mutta et ole saanut?

Oletko tehnyt etuuspaatoksiin liittyvida oikaisuvaatimuksia tai valituksia? Oletko saanut apua ndiden
tekemiseen? Mista?

Oletko saanut diagnoosin, hoitosuunnitelman ja kuntoutussuunnitelman? Kuinka kauan niiden saaminen
kesti oireiden / tyokyvyttdmyyden alettua?

Oletko saanut apua kuntoutuspalveluiden hakemiseen? Mista?

Oletko tehnyt kuntoutus- ja hoitopalvelupaatoksiin liittyvia oikaisuvaatimuksia tai valituksia? Oletko saanut
apua ndiden tekemiseen? Mista?

Saatko etuuksien liséksi muita tuloja (esim. satunnaisia palkkatuloja tai palkkioita)?
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