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Kaytetyimmat tyodjérjestelyt olivat muutokset tydaikaan, tyon kevennykset, lepotauko-
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The purpose of the thesis was to obtain information about the employment, work ability
and the need for work ability support of men of working age with MS and rare neurolog-
ical diseases. The starting point of the thesis was quantitative, where the material was
collected using an electronic questionnaire. The thesis also contained qualitative features.
Methodical triangulation was used to complete the data collection. Neuroliitto ry was the
client of the thesis.

The thesis questionnaire was sent to 757 men aged 18—64 with MS or a rare neurological
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response rate was 24.8%. Of those who responded to the survey, 155 had MS and 26 had
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1 JOHDANTO

Tédmin opinndytetyon tilaajana on Neuroliitto ry:n tyoeldmépalvelut. Neuroliiton sel-
vitysten mukaan tydeldmidpalvelujen ohjaus - ja neuvonnan asiakkaiksi hakeutuneista
valtaosa on naisia. Neuroliiton tydeldmépalveluissa herdsi mielenkiinto selvittdd mies-

ten tyOeldméadn osallistumista sekd miesten tarpeita tyokyvyn tuelle.

Osatyokykyisille Tie tydelaméddn (OTE) kérkihankkeen loppuraportissa (2019, s.9.)
todetaan tydeldméssd olevan noin 1,9 miljoonaa ihmisti, joilla on jokin pitkdaikaissai-
raus tai vamma. Heistd 600 000 kokee sairauden tai vamman haittaava tyontekemisti

tai ty6llistymismahdollisuuksia.

Jarjestokentdlld tehty tydeldméselvitys (2021) kartoitti pitkdaikaissairauksien vaiku-
tuksia tyoeldmaissd. Kyselyyn vastasi lahes 4 000 pitkdaikaissairasta. Selvityksen mu-
kaan pitkdaikaissairauksien vaikutukset tyokykyyn tunnetaan tydpaikoilla huonosti.
Tiedon puutteesta johtuen esimerkiksi tarvetta tydonkuvan muokkaukselle ei ymmar-
retd tai ndkymattomét oireet voidaan tulkita haluttomuudeksi tehdd tyotd. Yli puolet
kyselyyn vastanneista arvioi saaneensa tyoeldméssa vihén tai ei lainkaan tukea sairau-
tensa kanssa. Useampi kuin joka neljds koki, ettd haasteita aiheuttaa erityisesti tiedon
puute sairaudesta. (Tutkittua tietoa pitkdaikaissairaiden ihmisten haasteista tyoelé-

massé, 2021.)

Tamén opinndytetyOn tavoitteena on saada tietoa tydikdisten MS-tautia ja harvinaisia
neurologisia sairauksia sairastavien miesten ty0llistymisestd, tyokyvystéd sekd tyoky-
vyn tuen tarpeesta. Opinndytetydssd kuvataan 18—64-vuotiaiden MS-tautia ja harvi-
naisia neurologisia sairauksia sairastavien miesten tyollistymisti ja heidén kokemuk-

siaan omasta tyokyvystdén ja tydkyvyn tuen tarpeesta.



2 NEUROLIITTO

Neuroliiton tehtidvind on edistéd ja valvoa MS-tautia ja harvinaista neurologista sai-
rautta sairastavien sekd heidén l&heistensd asioita yhteiskunnassa ja paitoksenteossa.
Neuroliitto jarjestdd valtakunnallisia neuvonta-, kuntoutus- ja asumispalveluja. Neu-
roliittoon kuuluu 25 jidsenyhdistysté ja noin 10 000 jisentd, joista MS-tautia sairastavia
jdsenid on 6240 ja harvinaisia sairauksia sairastavia 1397 ja muita neurologisia jésenid
145. Neuroliiton toiminta-ajatuksena on edistdéd sairastavien ja heiddn ldheistensd
osallisuutta, hyvinvointia seki oikeutta ja valmiutta omaehtoiseen eldméén. Neurolii-
ton tavoitteena on olla luotettava tiedonvilittdjd, korvaamaton ihmisten yhdistdja sekd
arvostetun ja asiantuntevan palvelujen tuottaja. (Neuroliitto, n.d., Neuroliitto; Teini-

kivi, 2023)

Neuroliitto toimii myds kattojarjestond harvinaisille neurologisille sairausryhmille,
joilla ei ole jérjestdtoimintaa Suomessa. Neuroliitossa kdytetddn harvinaisia neurolo-
gisia sairauksia sairastavista lyhennettd harnes. Harnes ei ole minkéén yksittdisen sai-
rauden nimi tai nimen lyhenne. Neuroliiton harnes- jasenet edustavat tdlla hetkelld yli
50 eri sairautta. Néistd suurimmat ryhmét ovat Chiari ja Syringomyelia (26 %), ultra-
harvinaiset neurologi-set sairaudet (21 %), ataksiasairaudet (16 %) ja immuunivailit-
teiset neuropatiat (15 %). Neuroliittoon kuuluu my6s kolme harvinaissairauksien jé-
senyhdistystd: Suomen Fabry-yhdistys, Suomen Chiari- ja Syringomyeliayhdistys
sekd Mitokondrioyhdistys. (Rauhala, 2022, kohta sujuva hoitopolku alkaa kuuntele-

vasta 1adkarista.)

Neuroliitto on yksi Harvinaiset - verkoston jdsenistd. Harvinaiset -verkosto on valta-
kunnallinen harvinaistyo6ti tekevien sosiaali - ja terveysjérjestdjen yhteistyoverkosto,
johon kuuluu 19 jasenyhteisdd. Harvinaissairaita edustavat jérjestot ja yhdistykset te-
kevit vaikuttamisty6td oman kohderyhménsé ja yhteisten, kaikkia harvinaissairaita
koskevien asioiden puolesta.(Harvinaiset sairaudet - tydoryhmi raportti, 2019, s. 29—

30.)



2.1 MS-tauti

MS-tauti on nuorten aikuisten yleisin liikunta - ja toimintakykyyn vaikuttava keskus-
hermoston sairaus. Suomessa MS-tautia sairastavia on noin 13 000. MS-taudin esiin-
tyvyys on kasvanut maailmanlaajuisesti. Suomi kuuluu alueeseen, jossa korkea riski
sairastua MS-tautiin. Suomessa on alueellisia eroja MS- taudin esiintyvyydessa. Léansi
- ja Lounais-Suomessa esiintyvyys on erityisen korkeaa. MS-tauti on naisilla véhin-
tadn kaksi kertaa yleisempéé kuin miehilld. Naiset myos sairastuvat keskimédarin nuo-

rempina kuin miehet. Yleisin sairastumisiki on 20—40 vuotta. (Atula, 2023, MS-tauti.)

MS-tauti on autoimmuunisairaus. MS-taudissa elimiston oman puolustusjirjestelmi
toimii virheellisesti. Virhetoiminnassa veren valkosolut aktivoituvat ja padsevit ve-
riaivoesteen ldpi aivoihin ja selkdytimeen. Keskushermostossa valkosolut tulkitsevat
kehon omia tavallisia rakenteita virheellisesti vieraiksi ja alkavat reagoida niitd vas-
taan. Talloin syntyy tulehduspesikkeitd. Tulehduspesdkkeet ovat aktiivisia muuta-
man viikon ajan. Tulehduksen helpottaessa muodostuu arpikudosta, joka vaikeuttaa
hermoimpulssien kulkua. MS-taudin oireet johtuvat hermoimpulssien kulun vaikeutu-
misesta. (Terveyskyld, 2022, MS-taudin oireet; MS-tauti: Kiypa hoito -suositus, 2020,
kohta Méaéritelma.)

Noin 90 %:1la MS-tautia sairastavista tauti on alussa aaltomaisesti etenevé, jolloin tau-
din pahenemisvaiheita tulee ja menee. Pahenemisvaiheiden vililld voi olla pitkid oi-
reettomia jaksoja. Jos taas oireet jatkuvasti hiljalleen vaikeutuvat myos pahenemisvai-
heiden vililld yli puolen vuoden ajan, on kyseessd toissijaisesti etenevé sairauden
tyyppi. Noin puolella sairaus muuttuu eteneviksi parinkymmenen vuoden kuluessa.
Osalla, noin 10 %:1la MS-tautia sairastavista sairauden kulku on alusta alkaen eteneva.
Télloin MS-taudin oireisto lisdéntyy tasaisesti. (Terveyskyld, 2022, kohta MS-taudin

eteneminen taudin alatyypeissi.)
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2.2 MS-taudin oireet

MS-taudin oireet voivat olla erilaisia jokaisella sairastavalla. Oireet riippuvat tuleh-
duspesékkeiden ja niiden aiheuttamien arpikudosten sijainnista keskushermostossa.
Muutokset sairastavan toimintakyvyssd ovat yksilollisid ja sithen vaikuttavat sairau-
den aktiivisuuden lisdksi, henkilon fyysinen kunto, henkinen toimintakyky seké elin-

tavat ja kuntoutus. (Terveyskyld, 2022, kohta MS-taudin oireet.)

Tyypillisia MS-taudin aiheuttamia oireita ovat lihasheikkous tai lihasjaykkyys, tunto-
puutokset, ndon heikkeneminen, kaksoiskuvat, kivelyvaikeudet, tasapainohiiriot,
virtsarakon ja suolen toimintahdiriot, uupumus ja kipu. MS tauti saattaa myds hanka-
loittaa keskittymisté, oppimista ja ajattelua. (Terveyskyld, 2022 kohta MS-taudin oi-

reet.)

2.3 MS-taudin hoitosuositukset

MS- taudin hoidon tdrkeimpdna tavoitteena on sdilyttdd sairastavan toimintakyky mah-
dollisimman hyvin. Koska MS -tautiin sairastutaan yleensd nuorena, hoidon tavoit-
teena on myos opiskelu- ja tydkyvyn sdilyttiminen. Viimeisin MS-taudin Kéypa hoito
- suositus on péivitetty 23.2.2020. Kdypéa hoito -suosituksilla edistetddn potilaalle par-
haan mahdollisen hoidon toteutumista. Kidypa hoito - suositus on riippumaton, tutki-

musndyttoon perustuva kansallinen hoitosuositus.

MS- taudin aaltomaisesti etenevddn tautimuotoon on monia ldékehoitovaihtoehtoja,
joiden valintaan vaikuttaa sairauden tulehduksellinen aktiivisuus. Aktiiviseen ensisi-
jaisesti etenevién ja aktiiviseen toissijaisesti etenevddn MS-tautiin on my0s tarjolla
sairauden kulkua muuntavaa ladkitystd. Kaikki MS-taudin ladkkeet vihentévit taudin
pahenemisvaiheita ja magneettikuvissa nidkyvid tulehdusmuutoksia. Erittdin aktiivista
aaltomaisesti etenevdd MS-tautia voidaan hoitaa autologisella kantasoluhoidolla.

(Atula, 2023, MS-tauti; MS-tauti: Kaypa hoito -suositus, 2020, kohta kantasolusiirto.)

MS-taudin pahenemisvaiheiden hoitoon kdytetddn suuria annoksia kortisonia. MS-
taudin oireita voidaan lievittdd oireenmukaisella ladkitykselld. Omahoito on myos

oleellista MS-taudin hoidossa. Hoitoon kuuluu bakteeritulehdusten huolellinen
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hoitaminen, koska tulehdukset altistavat pahenemisvaiheille. Tupakoinnin lopetta-
mista suositellaan, koska tupakoinnin tiedetdéin altistavan sairauden nopeammalle ete-
nemiselle. D-vitamiinin kdytt6d suositellaan, koska D-vitamiinin kayttd saattaa hi-
dastaa taudin etenemistd. Liikunta ylldpitdad hyvii lihaskuntoa ja tasapainoa seki vai-
kuttaa myoOnteisesti MS-taudin oireisiin ja myds pahenemisvaiheista toipumiseen.

(Atula, 2023, MS-tauti.)

2.4 Harvinaiset neurologiset sairaudet

Suomessa on kiytdssad eurooppalainen mééritelmé, jonka mukaan sairaus on harvinai-
nen, jos sen esiintyvyys on alle 5:10 000 ihmist4. Harvinaiseksi luokiteltavista sairauk-
sista useimmat ovat kuitenkin sellaisia, joita esiintyy enintdén yhdelld / 100 000 asuk-
kaalla. Ultraharvinaiseksi sairaus luokitellaan, jos sairauden esiintyvyys on enintdin
yhdelld ihmiselld 50 000 henkil6éd kohti. Vaikka yksittdisten sairauksien esiintyvyys
on matalaa, on Suomessa arviolta 450 000 harvinaissairautta sairastavaa thmistd. Har-
vinaisia sairauksia sairastavia tai harvinaisiin vammaryhmiin kuuluvia arvioidaan ylei-
sesti olevan 68 % véestostd. Erilaisia harvinaisia sairauksia ja vammoja tunnistetaan
6000-8000. (Harvinaiset- verkosto, n.d.; Terveyskyld, 2022, harvinaissairauksien
kirjo.)

Harvinaiset neurologiset sairaudet ovat heterogeeninen ryhma sairauksia, jotka vaikut-
tavat padasiassa keskus - ja ddreishermostoon ja lihaksiin. Niiden osuus on ldhes 50 %
kaikista neurologisista sairauksista. (Aleksovska ym.2021,s.1572.) Harvinaisten neu-
rologisten sairauksien alkamisikd, oireet ja taudin kulku vaihtelevat samaakin sairautta
sairastavilla henkil6illa. Aikuisilla tavattavia harvinaisia neurologisia sairauksia ovat
esimerkiksi lihassairaudet, harvinaiset liikehéiriosairaudet, immuunivilitteiset ja pe-
rinnélliset ddreishermosairaudet, kertymisairaudet ja muut neurologiset aineenvaih-

duntasairaudet.(OY S neurokeskus, n.d. Aikuisten harvinaiset neuroloiset sairaudet)

Harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavia on ERN-RND-verkoston ( harvinaisten
neurologisten sairauksien verkosto) mukaan Euroopassa 500 000 ja arvion mukaan 60

prosenttia sairastuneista on diagnosoimatta. Useimmat harvinaiset sairaudet ovat
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geneettistd alkuperdd. Sairastavilla on usein vaikeuksia asianmukaisen hoidon, viivis-

tyneen diagnoosin ja hoitovaihtoehtojen suhteen. (Giunti ym., 2019,s. 156.)

3 TYOKYKY

Tyokyky voidaan mééritelld ihmisen kyvyksi tehdi tyotd ja suoriutua omasta tyoteh-
tavéstddn. Lisddntyneen tyOeldmitutkimuksen mydta tydkyvyn kisite on muuttunut
moniulotteisemmaksi ja monipuolisemmaksi. Késitteen muuttuminen haastaa tyoky-
vyn arviointia ja kehittdmistd. Tyokykyisyys liitetddn aikaisempaa laajemmin tydor-
ganisaatioon ja tyOyhteisoon, ja samalla tyokyvyttomyyden kisitteen tarkastelu on
muuttunut. Tyokyvyttomyyttd on alettu tarkastella jiljelld olevaan tyokyvyn kautta
menetetyn tyokyvyn sijaan. Tyokyvyn rinnakkaiskasitteeksi liitetddn nykydan myos
tyollistyvyys, jolla tarkoitetaan ihmisen mahdollisuutta saada tyotd ja selviytyd

tyossé.(Ilmarinen ym. 2006, s.20-21)

Tyo6kyvyn arvioinnissa tulee ottaa huomioon asiat, jotka vaikuttavat tyokykyyn, ketka
ja milld vélineilld tyokykyéd miaritelladn sekd miten tyokykyé edistetddan. Madritelta-
essd tyOhon liittyvad kuntoutustarvetta sekéd kuntoutustoimia, on merkityksellistd mi-

ten tyokyky ymmarretddn. (Ylisassi ym., 2016, s. 157.)

Jarvikoski ym.(2018, s.64) esittelivit kirjallisuuskatsauksessaan kahdeksan erilaista
tyokykykasitystd ja - mallia, jotka eroavat toisistaan nékokulmiltaan tai painotuksel-
taan. Esitellyt mallit ovat lddketieteellinen malli, tydkyky yhteiskunnan tai organisaa-
tion sosiaalisena konstruktiona, tydokyvyn tasapainomalli, psykososiaaliset mallit, tydl-
listyvyysperusteinen tyokykymalli, integroitu “yksilo tydyhteisdssd” - malli, ICF -
malli ja muut yleiset biopsykososiaaliset mallit sekd Tydkykytalo ja muut moniulot-

teiset mallit.

Tyo6kyvyn kuvaajina opinnédytety6hon on valittu Tyokykytalo ja ICF - viitekehys. Nai-

den mallien pohjalta muotoutuivat opinndytetyon kyselylomakkeen kysymykset.
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Viitekehykset valikoituivat opinndytetyohon, koska ne ovat yleisesti kdytettyjd kun-

toutuksen ja tyokyvyn ndkdkulman tutkimuksissa.

TyOkykytalo

TYOKYKY

Johtaminen,
tyoyhteiso ja tydolot

TOIMINTAYMPARISTO Arvot, asenteet
ja motivaatio

Osaaminen

Terveys
ja toimintakyky

LAHIYHTEISO TYOKYKYTALO

© TYOTERVEYSLAITOS

PERHE

Tybterveyslaitos

Kuva 1. Tydkykytalo (Tydterveyslaitos, n.d.)

Suomessa tyokykyé kuvataan yleisimmin Tyéterveyslaitoksen luoman Tyo6kykytalo-
mallin avulla (Kuva 1). Siiné tyokyky nidhdédéan tyon ja ihmisen voimavarojen vélisend
tasapainona. TyOkykytalossa tunnistetaan tyokykyyn vaikuttaviksi tekijoiksi my0s
tyopaikan ulkopuoliset tekijéit yksilon yksityiseldméin ja yhteiskuntaan liittyen. (Jér-

vikoski ym. 2018, s. 55-56.)

Tyokykytalossa on neljd kerrosta, joista kolme alimmaista kuvaa tyontekijan henkild-
kohtaisia voimavaroja, kuten terveyttd, toimintakykyd, osaamista ja arvoja. Neljds ker-
ros kuvaa tyoti, tydoloja ja johtamista. Tyokykytalon ensimmadisessé kerroksessa ole-
vat henkilon terveys ja toimintakyky muodostavat tyokyvyn perustan. Toimintakyvyn
ulottuvuuksia ovat fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky. Tyokykytalon
toinen kerros kuvaa osaamista ja taitoja. Osaamisen merkitystd nostavat tydelamén
nykyvaatimukset. Osaamista ja taitoja on pdivitettiva jatkuvasti. Talon kolmannessa

kerroksessa henkilon tydeldma ja muu eldmé kohtaavat. Henkilon arvot, asenteet ja
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motivaatio sekd asenne tyontekoon vaikuttavat tyokykyyn. Mielekés, sopivan haas-
teellinen ty0 vahvistaa tyokykyé. Henkilon arvoissa, asenteissa sekd motivaatiossa ta-
pahtuu muutoksia elinidn. Tyokykytalon neljén kerros kuvaa johtamista, ty0yhteisod
jatyooloja. Johtajilla ja esihenkil6illd on vastuu ja velvollisuus kehittdé tyopaikan tyo-
kykya ylldpitavad toimintaa. TyShyvinvointi on nostettu tyokykykésitteen rinnalle ja
tyOpaikan toimet ovatkin ensiarvoisia tyokyvyn tukemisessa. (Tydterveyslaitos, n.d.a

Tyodkykytalo.)

Tydkyvyn tasapaino saavutetaan, kun tyokykytalon kerrokset ovat tasapainossa ja tu-
kevat toisiaan. Tyoeldmassd tapahtuvat muutokset haastavat jokaista kerrosta jatku-
vaan kehittymiseen niin yksilon, tyonantajan kuin esihenkilon toimesta. (Tydterveys-

laitos, n.d.a Tyokykytalo.)

ICF-luokituksen hierarkkinen rakenne ja koodit

1
Toimintakyky ja toimintarajoitteet Kontekstuaaliset tekijat Osat
I 1

Ruumiin/ kehon Suoritukset ja
toiminnot ja Ruumiin Osallistuminen

Ympaéristotekijat Yksilotekijat Osa-alueet

rakenteet

Ruumiin/ kehon Ruumiin
toiminnot rakenteet
Ei ole vield Pédluokat
maadritelty
tarkemmin
Eri luokitusportaiden
kuvauskohteet

b11420 - 11000 -
b51059 s76009

Kuva 2. ICF-luokitus (THL, 2023)

ICF-viitekehys (Kuva 2.) on biopsykososiaalinen toimintakykymalli. ICF - mallissa
kuvataan toimintakykyé ja toimintaa kolmella tasolla: ruumiin ja kehon toimintojen
tasolla, suoritusten seké yhteiskuntaan ja yhteisdihin osallistumisen tasolla. Toimin-

takyky rakentuu yksilon terveydentilan, yksilollisten ja ympdéristotekijoiden



15

vuorovaikutuksessa, jossa thminen vaikuttaa omalla toiminnallaan itseensd, tervey-
dentilaansa ja ympéristoonsd. ICF-viitekehyksessd tyokyvylld ei ole erityistd asemaa.
Tyo6kyvyn ajatellaan kuuluvan suoritusten ja osallistumisen osa-alueeseen ja tydym-
ja ympdristotekijoiden vuorovaikutusta terveydentilaan ja toimintakykyyn. ICF - mal-
lia on kritisoitua yksipuolisesta ndkdkulmasta tyokykyyn. Tyokykyongelma tulkitaan
helposti yksilon ja hinen sairautensa, vammansa, oireidensa tai toimintavajauksien
kautta. Talloin osallistumista méadrittavét tekijét jaavat vihemmaélle huomiolle. (Jérvi-

koski ym., 2018, 5.65.)

3.1 Osatyokykyiset tydeldmassa

1,9 miljoonalla (55 %) suomalaisilla tydikéisilld oli vdhintdén yksi vamma tai pitka-
aikaissairaus, vuoden 2011 tilastotietojen mukaan. Sairaus tai vamma voi vaikuttaa
tyon tekemiseen, mutta moni osallistuu normaalisti tydeldméédn. (Nevala ym., 2015,

s.5.)

Tyo6lainsdddannossd sdddetdin terveydentilan, tyokyvyn, vammaisuuden, vamman tai
sairauden vaikutuksista tyosuhteessa. Ty0lainsdddédnndssa ei ole méadritelty osatyoky-
kyisyyden kisitettd. Osatyokykyinen kisitettd kdytetdén henkildstd, jolla on toiminnan
tai tyokyvyn vajetta. Talloin tyokyvyn késite liitetddn tyontekijan omaan ty6hon ja
tyotehtdviin. OsatyOkyisyydestd puhuttaessa katsotaan, ettd tyontekijdn yksilolliset
tyontekemisen edellytykset ovat ristiriidassa tyon fyysisten, psyykkisten ja sosiaalis-
ten vaatimusten kanssa. Osatyokykyisyyttd voivat aiheuttaa mm. vakavasta sairau-
desta toipuminen, vammaisuus tai eldmén kriisin kokeminen. Osatyokykyisten tyopa-
nosta voidaan saada kdyttoon pienilld tydolojen muutoksilla, ty6tehtdvien muokkaa-
misella tai tydaikoja muokkaamalla. (Paanetoja ym., 2016, s.25-26; Tydturvallisuus-

keskus, 2022, s. 15.)

Osatyokykyisten aseman parantaminen tyomarkkinoilla on ollut osana Suomen halli-
tusohjelmaa monen hallituskauden ajan. Tyokykyohjelman toteutus alkoi vuonna
2019. Tyokykyohjelman yhtend tavoitteena Suomessa on usean vuoden ajan haluttu

parantaa osatyokykyisten mahdollisuuksia pédéstd tyoeldmdin ja pidentdd tyouria.
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Huomiota on kiinnitetty myds tyokyvyttomyyden syiden ehkdisyyn. Ohjelman tavoit-
teena on tukea osatyokykyisten tyottdmien ja pitkdaikaistyottomien tyohon padsya ja
tyOsséd pysymistd, ehkdistd tyottdmyyden pitkittymistd ja tyokyvyttomyyttd sekd lisata
heikossa tyomarkkina-asemassa olevien tyoeldmaiosallisuutta.(Paanetoja, 2021, s. 3—

4.)

Mia Oksa (2016) selvitti osana Y AMK:n kyselytutkimuksella lihastautia sairastavien
henkildiden ajatuksia tydllistymisestd, tydssd pysymisessi ja kuntoutuksesta. Kysely-
tutkimuksen perusteella lihastautia sairastavat perdédnkuuluttavat yksilollisid ratkaisuja
tydeldmddn ja kuntoutukseen. Kyselytutkimuksen vastaajista tyossd oli 34 %, joista
kokoaikatydssd 20 %, osa-aikatydssd 7 % ja yrittdjénd toimi 7 %. Vastaajista 52,5 %
ei ollut saanut mitdéin taloudellista tukea tyohon liittyen. TySohonvalmennusta ja tyo-
olosuhteiden jdrjestelytukea oli myonnetty vain kahdelle osallistujalla. Lihassairauden
vuoksi tydjarjestelyjd oli tehty 32, 8 prosentille vastaajista, n=174. Tydjarjestelyt oli-
vat tydaikaa, tyOympéristod ja -vilineitd ja tyon sisdltod koskevia.(Oksa, 2016, s. 2,

45-48.)

3.2 MS-tautia sairastavan tyokyky

Suomessa kaikista MS-tautiin liittyvistd yhteiskunnallisista kustannuksista 37prosent-
tia (20 501 €/ sairastunut) liittyy tyokyvyttomyyseldkkeiden aiheuttamiin tuotannon-
menetyksiin. (Ruutiainen ym. 2015, 5.29.)

MS-tautia sairastavilla tydkyvyn sdilyminen on yksilollistd. Sairaus saattaa heikentdd
toimintakykyd ja selvitikseen tydeldméssi tarvitaan tyon sopeuttamista. Yhdenvertai-
suuslain 1325/2014 mukaan tydnantajalla on velvollisuus kohtuullisiin mukautuksiin
sairastuneen tydssé selvidmiseksi. Sopeuttamistoimet voivat olla esimerkiksi sisdil-
man viilennys uupumisen vihentdmiseksi, tyon ja taukojen rytmittdmisté seka ty6tilo-
jen esteettdmyyden huolehtiminen.(Terveyskyld, 2022, MS-tautia sairastavan tyon so-

peuttaminen)

Tyoyhteisdlle sairaudesta kertominen, tydssé parjaddmisen tukemiseksi ja oireiden ym-

martdmiseksi, on usein suositeltavaa. Pddtoksen kertomisesta tekee sairastanut itse.
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Tyo6té hakiessa ei tarvitse kertoa sairaudesta, ellei sairaus vaikuta tydstd selvidmiseen.
Tyoterveyshuoltoon sairaudesta on kuitenkin kerrottava, kroonisista sairauksista ky-

syttdessd. (Terveyskyld, 2022, MS-tautia sairastavan tyokyky.)

Marianne Vahan (2017, s.3, 67) Pro gradu tutkimuksessa selvitettiin tydikdisten MS-
tautia sairastavien tydeldmain sijoittumista ja tydssd suoriutumista. Y1i puolet tutki-
mukseen osallistuneista (n=455) koki sairauden haittaavan tydskentelemisté ja noin
kolmannes koki, ettei MS-taudista ole mitdin haittaa nykyisessé tyotehtdvassd. Tut-
kimuksessa padteltiin timén johtuvan siité, ettd tydtehtévit ja tydmadra ovat soveltuvia
sekd MS-taudin oireet lievid tdsséd tutkimusjoukossa. Tutkimuksen mukaan myods MS-
tautia sairastavat ovat keskimédrdistd paremmin koulutettuja. Tyokykyyn vaikutta-
vista tekijoistd tdrkeimmaiksi nousivat MS-taudin rauhallisuus seké tydtovereiden ja

tyOnantajan tuki. Ty0ssd jaksamiseen vaikutti myos kotitdiden vastuun jakaminen.

3.3 Harvinaista neurologista sairautta sairastavien tyokyky

Harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavien tydeldméédn sijoittumista ja tydssd
suoriutumista ei ole juurikaan tutkittu Suomessa. Neuroliiton tydeldméapalveluista teh-
tiin kyselytutkimus Neuroliiton harnes-jasenille vuonna 2021. Kyselytutkimuksessa
selvitettiin tydeldmédn osallistumista ja tyokyvyn tukea harvinaisia neurologisia sai-
rauksia sairastavilla tyoikdisilld. Kyselyyn vastasi 275 henkild4, joista miehid oli 61.
Miespuolisista vastaajista 11 % prosenttia tydskenteli esimiesasemassa. Miehet arvoi-
vat tyokykypistemddrikseen (janalla 0—10) keskiarvoksi 4.3, mediaanin ollessa 4.0.
Keskiarvossa huomioitu kaikkia vastaajat, my0s eldkkeelld olevat. Miehistd 49,2 pro-
senttia ilmoitti kéyttdvansd likkkumisen apuvilinettd ja 39,3 prosentilla ei ollut lain-
kaan apuvilinettd kdytossd. TyOdssd 5 prosentilla miehisté oli avustaja. Miespuolisista
vastaajista 18 prosenttia arvioi, ettd sairaus ei ole vaikuttanut asemaan tyoeldmaissa ja
26 prosenttia arvioi sairauden vaikuttaneen tyotehtdviin. Tyokyvyn tuen keinoista,
kaikki vastaajat huomioiden, eniten oli hyodynnetty tyon muokkausta, tydterveysneu-
vottelua ja osakuntoutustukea tai osatyokyvyttomyyseldkettd. Miesten vastausten mu-
kaan ty6kyvyn tuen keinoista; 63 prosentille oli tehty tyon muokkausta, 31 prosenttia

oli saanut tukea tydterveysneuvottelusta ja 25 prosenttia tyokykyjohtamisesta.
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Miehistéd 30 prosenttia oli muuttanut vapaa-ajan toimintaansa jaksaakseen ty0ssd pa-

remmin.

4 TYOKYVYN TUEN KEINOT

Tyo tukee ihmisen toimintakykyai ja terveyttd, mutta myds kuormittaa. Tyon ja tervey-
den vilisen suhteen asiantuntija on tydterveyshuolto. Tyoterveyshuolto ja tyOpaikka
yhdessid huolehtivat henkildston turvallisuudesta, tydkyvyn ylldpitdmisestd ja edista-
misestd. Terveys ja toimintakyky ovat keskeinen osa tydntekijoiden hyvinvointia ja
tyokykya. Terveyden heikentyminen voi johtua niin ty6hon liittyvisté kuin tyon ulko-
puolisista tekijoistd. Terveyttd voidaan tukea niin tydpaikalla kuin vapaa-ajallakin.

(Tydterveyslaitos, n.d. b, Tydeldmétieto. Teemana tydterveys.)

4.1 Tyoterveyshuolto

Tyonantajalla on velvollisuus jérjestdd ehkdisevd tyoterveyshuolto tydntekijilleen.
Tyoterveyshuollon jdrjestdmisestd ja palveluista sdddetdén Tydterveyshuoltolaissa
1383/2001. Tydterveyshuollon antamat palvelut vaihtelevat laajuudeltaan. Tyoéter-
veyshuolto kattaa aina ennaltachkdisevin sekd tyokykya ja tydterveyttd tukevan toi-
minnan. Tahén sisédltyvdt mm. ty0 - ja toimintakyvyn seuranta ja tuki uran eri vai-
heissa, tyohon liittyvien sairauksien tai oireiden selvittdminen, osatydkykyisen tyon-
tekijén tyOssd selviytymisen edistiminen, tyopaikkaselvitykset ja terveystarkastukset.
Tyonantaja voi edelld mainitun liséksi tarjota tyontekijoilleen vapaaehtoisia tyoter-

veyshuollon palveluja.(STM, 2023, kohta tyoterveyshuolto.)

Tyoterveyshuollon tavoitteena on yhteistoimin tyontekijédn ja tyonantajan kanssa edis-
tad: tyohon liittyvien sairauksien ja tapaturmien ehkdisyéd, tyon ja tydympériston ter-
veellisyyttd ja turvallisuutta, tyontekijoiden terveyttd sekd tyo- ja toimintakykyéd tyo-

uran eri vaiheissa seki tyOyhteison toimintaa. (Tydterveyshuoltolaki 1383/2001, 1§)
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4.2 Tyokyky johtaminen

Tyopaikalla tyontekijén tyokykyd tuetaan ja ylldpidetddn tydkykyjohtamisen keinoin.
Tyo6kyvyn tukitoimia voidaan kohdistaa koko tydyhteis6on tai yksittdiseen tyonteki-
jaan. Tyokykyjohtamisen tulisi olla osa péivittdisjohtamista, jolloin se koostuu suun-
nitelluista ja arvioiduista toimenpiteistd henkildston tydkyvyn, terveyden ja tyoturval-
lisuuden edistdmiseksi ja yllapysymiseksi. Tydpaikalla tulisi olla tydkyvyn tukioh-
jelma, jossa on kirjattuna tyokykyjohtamisen tavoitteet, osallistuvat toimijat ja vastuu-
alueet sekd kiytannon toimet. Esihenkildille tirkeitd tyOkykyjohtamisen yhteistyo-
kumppaneita ovat mm. tydterveyshuolto, tydsuojeluvaltuutettu, tydkykykoordinaattori
ja henkildstohallinnon edustajat seké tydeldkevakuuttaja. Liittdmalld tydkykyjohtami-
nen osaksi tyopaikan strategiaa, saadaan ty6hyvinvoinnin ja tyokyvyn tukeminen il-
mentdmaddn tyopaikan arvoja ja visiota. (Tyoterveyslaitos, n.d. Tyohon kytkeytyva

kuntoutus; Juvonen - Posti, 2016, s. 163.)

Ty6olobarometrin (2021) mukaan 56 % palkansaajista koki, ettd tyopaikalla vaikute-
taan aktiivisesti tyontekijoiden kuntoon, terveyteen ja elintapoihin. Palkansaajista 41
% koki, ettd tydpaikan turvallisuuteen vaikutetaan hyvin aktiivisesti ja 45 % mukaan
melko aktiivisesti. Tydolobarometrin mukaan tyOpaikoilla on enemmin kiinnitetty
huomiota ty6hyvinvoinnin tukemiseen, esimerkiksi avoimen tiedonkulun ja tasapuo-
lisen kohtelun kokemukset ovat yleistyneet ja kokemukset ovat myodnteisid. Miesten

nidkemykset tydoloista olivat positiivisempia kuin naisten.

Tyo6turvallisuuslain 738/2002 mukaan tyonantaja vastaa tyopaikan turvallisuudesta,
terveellisyydestd ja tydkykyyn vaikuttavien tekijoiden hallinnasta. Tyonantajalla on
oltava tydsuojelun toimintaohjelma turvallisuuden ja terveellisyyden edistdmiseksi ja
tyontekijoiden tyokyvyn ylldpitamiseksi. TyOsuojelun toimintaohjelma kattaa tyopai-
kan tydolojen kehittdmistarpeet ja tydympdristoon liittyvien tekijoiden vaikutukset.
Ty06suojelun toimintaohjelma on otettava huomioon tydpaikan kehittdmistoiminnassa
ja se on kisiteltidva tyontekijoiden ja heiddn edustajiensa kanssa.(Tyoturvallisuuslaki

738/2002 10§.)

1.6.2023 voimaan tulleen Tydturvallisuuslain muutoksissa tarkennetaan tyonantajan

tyoturvallisuusvelvoitteita. Lain muutoksella pyritdin ehkdisemddn tyokyvyttomyytta
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ja parantamaan tyontekijoiden mahdollisuuksia tydskennelld pidempéddn tyokykyi-
send. Lakimuutoksessa tdsmennetddn my0s tyon fyysisten ja psyykkisten kuormitus-
tekijoiden huomioimista. (STM, 2023, Tydnantajan tyoturvallisuusvelvoitteita tarken-

netaan.)

4.3 Tyoolosuhteiden mukauttaminen

Ty6olosuhteiden mukauttaminen auttaa osatyokykyisid ja vammaisia henkil6itd osal-
listumaan tydeldamédn. Mukauttamistoimet voivat olla yksilollisilld tai koko tydpaik-
kaa koskevia. Mukauttamistoimilla voidaan helpottaa tyontekijdd hyddyntdmaéén ole-
massa olevaa tyokykyddn. Mukauttamistoimet voivat olla ty6aikajérjestelyja, tyojér-
jestelyjd, tyOympériston muutoksia, apuvilineiti tai teknologisia ratkaisuja tai toisen
henkilon antamaa apua. (Nevala, 2016, s. 364.) Kohtuullisuutta arvioitaessa otetaan
erityisesti huomioon toimista aiheutuvat kustannukset, tyonantajan taloudellinen
asema sekd mahdollisuudet saada toimenpiteiden toteuttamiseen tukea julkisista va-
roista tai muualta. Tyypillinen kohtuullinen mukautus liittyy tydajan joustoihin. (Toi-

vonen, Leino, 2019, s. 7.)

4.4 Kuntoutus

Kuntoutuksella parannetaan ihmisten toimintakykyd, sosiaalista selviytymistd, tuetaan
tyokykyé ja tyossd selvidmistd. Tydikidisten kuntoutusjdrjestelmin keskeisimmat toi-
mijat ovat tyOpaikka, tydterveyshuolto, julkinen ja yksityinen terveydenhuolto, ty6elé-
kevakuuttajat, tapaturma - ja liikkennevakuutus, Kela, TE-hallinto, sosiaalihuolto seka

kolmas sektori.(Juvonen-Posti ym.,2016,s.160—172.)

Kuntoutus jaetaan lddkinnélliseen, ammatilliseen, sosiaaliseen sekd kasvatukselliseen
kuntoutukseen. Ladkinndllisen kuntouksen tavoitteena on parantaa yksilon fyysisté,
psyykkistd ja sosiaalista toimintakykyé sekd edistdd eldménhallintaa ja itsendistd suo-
riutumista. Ammatillisen kuntoutuksen tavoitteena on parantaa ja ylldpitdd yksilon
tyokykyd, ammatillisia valmiuksia seké edistetddn tydmahdollisuuksia ja tydssé jatka-

mista sekd vihennetdén syrjintdd tydpaikoilla. (Juvonen-Posti ym., 2016, s. 162—163.)
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Ladkinnilliseen kuntoutukseen kuuluu hyvé informointi sairaudesta, riittdva ja oikea-
aikainen sopeutumisvalmennus, lihashuolto - ja liikuntaneuvonta sekéd yksildllinen ja
moniammatillinen kuntoutus. MS-taudin Kéypéa hoito - suosituksen (2020) mukaan
tyokyvyttomyyden uhka tulee tunnistaa ajoissa ja sithen on puututtava tydterveyshuol-
lon ja ammatillisen kuntoutuksen toi-min. Tyokykyarvion tekee tydolot tunteva tyo-
terveysldédkari ja neurologian erikoisladkédri suunnittelee hoidon ja arvioi sairauden

vaikutusta tyokykyyn.

4.5 Jérjestdjen palvelut ja vertaistuki

Vammaisten, pitkdaikaissairaiden ja osatyokykyisten tydllistymisen tukemisessa,
tyOssd pysymisessi ja osallisuuden edistdmisessi jarjestoilld on merkittdva asema. Jér-
jestojen palvelut ovat yleensd maksuttomia ja ilman léhetettd kdytettavissd. (Vates,

n.d., kohta jirjestojen tydllisyyspalvelut.)

Vertaistuki on kokemustietoon perustuvaa, vastavuoroista kokemusten vaihtoa saman
kokeneen kanssa. Samankaltaisessa tilanteessa oleminen mahdollistaa toisen ymmar-
tamisen.(Vertaistalo, 2023, kohta Miti on vertaistuki?) Neuroliiton tydeldmaipalve-
luista jérjestetdéin sekd alueellisia ettd verkkotapaamisia, joissa tydeldmdén liittyvad
vertaistukea on mahdollista saada ja jakaa. Neuroliiton Pérjitdén toissa - tapahtumissa
on mahdollista kuulla tydeldmién liittyvid kokemuksia ja vinkkejd sekd jakaa myos
oma vinkki tai kokemus. Tapahtumissa kuullaan myos tydeldmdasiantuntijan puheen-

vuoro tydpaikan mahdollisista jarjestelyistd. (Neuroliitto, n.d.)

4.6 Erikoissairaanhoito

MS - taudin hoitorekisteri, Neurorekisteri.fi, on Suomessa kédytossa olevan hoidonseu-
rantajirjestelmi. Sen avulla pystytdén selkedmmin arvioimaan potilaan taudin kulkua
ja ladkehoidon vastetta. Jarjestelmdn avulla on myds mahdollista saada luotettavaa
kansallista tietoa hoitojen vaikuttavuudesta, kustannusvaikuttavuudesta ja turvallisuu-
desta. MS-taudin hoitorekisterid kéyttdvien sairaanhoitopiirien rekisteriin on tallen-

nettu 11197 MS-tautia sairastavan tietoja. (Neurorekisteri.fi, n.d.)
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Harvinaissairauksien kansallinen ohjelma 2019-2023 antaa suuntaviivoja harvinais-
sairauksien hoitoon, kuntoutukseen ja palveluiden jarjestimiseen. Kansallisen ohjel-
man péadteemoja ovat sosiaali - ja terveydenhuollon ammattilaisten osaamisen ja har-
vinaistoimijoiden yhteistyon lisddminen seké harvinaissairaan osallisuuden vahvista-
minen hoidon ja palvelujen suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa.(Harvinaiset-

verkosto, n.d., sosiaali - ja terveyspalvelut.)

Suomessa harvinaissairaiden asemaan on otettu kantaan lainsdddénnén muutoksissa.
Terveydenhuoltolaki (2022; 45§) velvoittaa erityisosaamista vaativien tutkimusten,
toimenpiteiden sekd hoidon keskittdmisen viiteen yliopistolliseen sairaalaan. Valtion-
neuvoston asetus erikoissairaanhoidon tydnjaosta ja tehtivien keskittdmisestd asettaa
viidelle yliopistosairaalalle velvoitteen huolehtia alueellisesti tietyistd erikoissairaan-
hoidon tehtdvistd, suunnittelusta ja yhteensovittamisesta. Harvinaissairauksien eh-
kiisy, hoito, diagnostiikka ja kuntoutus kuuluvat tihén velvoitteeseen. Keskitetyt har-
vinaissairauksien yksikoét on perustettu HYKSn, TYKSn, KYSn, OYSn ja TAY Siin.
(Harvinaiset sairaudet - tydryhmaén raportti, 2019, s. 15-16, 24.)

4.7 Perhe ja lahiyhteiso

Ty0 ja perhe limittyvit toisiinsa ldhes vaistimattd. Tyoajan vaatimukset voivat maari-
telld myos perhe-eldmén rytmié. Perheessé kotitdiden ja lasten hoidon jakautuminen
oikeudenmukaisesti tukee kummankin vanhemman tydssékiyntid ja suhdetta lapsiin
sekd antaa mahdollisuuden myos vapaa-aikaan. Perhesuhteet ja tyo eivit yksilon na-
kokulmasta ole valttdmattd keskenddn kilpailevia suhteita. Useimmiten ndiden molem-
pien olemassaolo koetaan tirkeéksi. Suhde tydeldmain saattaa vaihdella eldméntilan-
teen mukaan. Tasa-arvoistuminen yhteiskunnassa on tuonut mukanaan vaateen naisten
ja miesten tasavertaisen huomioimisen esim. perhevapaiden toteutumisessa. Ty0Opai-
koilla voitaisiin helpottaa eri tydeldma- ja perhe-eldmévaiheessa olevia tyontekijoitd
luomalla mahdollisuuksia osa-aikatydskentelyyn, etityohon ja joustamalla tyo-

ajoissa.(Mattila, 2018, s. 345-354.)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Tutkimuksella on aina jokin tarkoitus tai tehtdvi. Tutkimuksen tarkoitus oh-jaa tutki-
jaa tutkimusmenetelmin valinnassa. Tutkimuksen tarkoitusta luonnehditaan yleensi
neljén piirteen perusteella. Tutkimus voi olla kartoittava, selittdvd, kuvaileva tai en-

nustava. (Hirsjéarvi, 2009, s. 137-139.)

Opinndytetyon tavoitteena on saada tietoa tydikdisten MS-tautia ja harvinaisia neuro-
logisia sairauksia sairastavien miesten tyollistymisestd sekd tydeldmissd selvidmi-
sestd. Opinndytetyon tarkoituksena on kuvata 18—64-vuotiaiden MS-tautia ja harvi-
naisia neurologisia sairauksia sairastavien miesten tyollistymistd. Opinnédytetydssd ku-
vataan my0s minkélainen heidén kokemuksensa tyokyvystién, ja millaiset heidén

tarpeensa ovat tyokyvyn tukemiseksi.

Tutkimuskysymykset:

1.Miten MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavat miehet sijoittuvat
tydeldmaan?

2.Minkilainen on MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavien miesten
koettu tyokyky?

3.Miti tarpeita MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavilla miehilld

on tyokyvyn tukeen?

Opinndytetyon tilaajana on Neuroliitto ry. Opinndytetyd ja sen tulokset toimivat tu-
kena Neuroliiton tydeldmipalvelujen kehittdmiselle. Opinndytetyon tuloksia voidaan
myo0s hyddyntdd muissa tyollistymisté tukevissa palveluissa sekd tydpaikoilla tyoky-

vyn tuessa sekd ty6hyvinvoinnin suunnittelussa.

Neuroliiton tydeldmépalvelujen toiminta on valtakunnallista. Tydeldmipalveluista
annetaan yksilollistd neuvontaa tydeldmikysymyksiin liittyvissd asioissa MS-tautiin
ja harvinaisiin neurologiseen sairauteen sairastuneille. Neuvontapalveluja voivat hyo-
dyntdd my0s tyonantajat, tyoterveyshuollot, TE-palvelujen tyontekijét sekd muut so-
siaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset. Yleisimmét neuvontateemat ovat tyduran

jatkaminen, opiskelu - tai tyOolosuhteiden uudelleen jérjestdminen, ammatin
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vaihtaminen, erilaisten tukien ja etuuksien selvittiminen seké tyollistymisen vaikeu-
det. Tyoelamé-palvelut jirjestdvit yhteistyotahoille neuvontaa, ohjausta sekéd koulu-
tusta MS-taudin ja harvinaisten neurologisten sairauksien vaikutuksista tyokykyyn ja
tyokyvyn tukemisen mahdollisuuksista ndiden sairausryhmien kohdalla. Ohjausta ja
neuvontaa voi saada puhelimitse, sahkodpostilla tai henkilokohtaisesti tavaten. (Neuro-
liitto, n.d. kohta asiantuntijat.) Tydeldmépalveluissa huomattiin, ettd miehet kayttivit
neuvontapalveluja vihemmin kuin naiset ja siitd herési kiinnostus tutkimaan miesten

tydeldmadn liittyvid kokemuksia.(Kuviol)

2020 2021 2022
Naiset 166 (89 %) 158 (90 %) 172 (85 %)
Miehet 20 16 31
Ei tiedossa 1 2 0
Yhteensd 187 176 203

Kuvio 1: Tydeldmépalveluista neuvontaa saaneet 2020—-2022 (Teinikivi, 2023)

6 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

6.1 Kirjallisuushaut

Opinndytetyd aloitettiin haastattelemalla Neuroliiton tydllisyyspalvelujen tydeldma-
asiantuntijaa. Tietoa aiheesta laajennettiin kattavalla tiedonhaulla sekéd tutustumalla
kirjallisuuteen. Tiedon keruuta jatkettiin 1&pi koko opinndytetyon prosessin. Kirjalli-
suushakuja tehtiin tietokannoista Google Scholar, Samk Finna, Vaski Finna, Theseus,
Pudmed. Hakusanoina kéytettiin MS - tauti, Harvinaiset neurologiset sairaudet, harvi-
naiset sairaudet, tyokyky, osatyokykyinen, Multiple sclerosis, rare disease, rare neu-

rological disease, work capacity, working capacity, work ability.



25

6.2 Menetelmalliset 1dahtokohdat

Tédmai opinndytetyd oli lahtokohdiltaan kvantitatiivinen, maéréllinen ja siind aineiston-
keruumenetelménd kiytettiin kyselylomaketta. Kyselylomakkeessa oli seké struktu-
roituja ettd avoimia kysymyksid. Opinndytetyd sisélsi my0ds kvalitatiivisia, laadullisia
piirteitd. Kun tutkimus jaetaan kvantitatiiviseen ja kvalitatiiviseen ldhestymistapaa
siitd kdytetddn nimitystd triangulaatio. Triangulaatiolla pyritddn lisidméaén tutkimuk-
sen luotettavuutta.(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen, 2017, s. 75.) Tdssé opinndy-
tety0ssd menetelmad triangulaatiota kuvaa kyselylomakkeen sekd strukturoidut ettd
avoimet kysymykset. Eri metodien kdyttdminen tdydentdi ja avartaa ndkemystd MS -
tautia ja harvinaisia sairauksia sairastavien miesten tyollisyystilanteesta sekd heidén
ajatuksistaan tyokyvyn tuen tarpeesta. Triangulaation etuja ovat aineiston luotetta-
vuus, tdydentdminen, syventdminen, rikastaminen ja kokonaiskuvan saaminen tutkit-

tavasta ilmiostd. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen, 2017, s. 77).

Opinnidytetyon tutkimusasetelma oli poikittaistutkimus. Poikittaistutkimuksessa ai-
neisto kerdtddn kerran eikd tarkoituksena ole tarkastella tutkimusilmiotd suhteessa

ajalliseen etenemiseen. (Kankkunen & Vehvildinen - Julkunen, 2017, s. 56.)

Kvantitatiivinen eli mééréllisessd tutkimuksessa on keskeistd johtopéditokset aiem-
mista tutkimuksista, késitteiden méadrittely, aineiston keruusuunnitelma, otantasuunni-
telma, aineiston saattaminen tilastolliseen muotoon seki pédtelmien tekeminen tilas-

tollisen analysoinnin perusteella.(Hirsjarvi ym. 2009, s. 139-140.)

Kvalitatiivisen, laadullisen tutkimuksen tarkoituksena kuvata maailmaa tutkittavien
ihmisten ndkdkulmasta ja pyrkid ymmértimaan sitd, ei tarkkailla tai selittdd heitd tai
heidin kéyttdytymistddan. Sen vuoksi on tarkedd, ettd laadullisen tutkimukseen osallis-
tujat tietdvat tutkittavasta ilmiostd mahdollisimman paljon tai heilld on kokemusta asi-
asta. Tutkimuksen kohderyhmin valinnan tulee olla harkittua. (Tuomi & Sarajérvi,
2018, kohta tutkimukseen osallistuvien méaara s.129; Juhila, n.d., kohta Asiaosaisten

omien merkitysten ja tulkintojen korostaminen)
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6.3 Kohderyhmi

Tutkimuksen perusjoukko on tutkittava kohdejoukko, josta tieto halutaan. Perus-
joukko on maédriteltéva tarkasti, jotta pystytddn valitsemaan edustava otos. Otos ei voi
koskaan tdysin tarkasti kuvata perusjoukkoa. Otoksesta saadut tulokset kuitenkin ku-
vaavat perusjoukon tuloksia tietylld todenndkoisyydelld. (Heikkild, 2014, kohta otan-

nan vaiheet.)

Opinndytetyossd kaytettiin yksinkertaista satunnaisotosta, jossa jokaiselle perusjou-
kon yksilolld on yhtd suuri todennédkoisyys tulla valituksia otokseen. Kohderyhméksi
valittiin 18—64- vuotiaat MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavat

michet, jotka ovat Neuroliiton jasenrekisterissa.

6.4 Aineiston keruu

Tutkimusmetodeiksi kutsutaan niitd tapoja ja kédytintojd, joilla tutkimuksen aineisto
kootaan.(Vilkka, 2021, kohta Kohti aineiston valintaa). Tdssé opinndytetydssa kaytet-
tiin primddriaineisto eli opinndytetyontekijan kokoamaa tutkimusaineistoa. Aineisto

keréttiin opinndytetyon kdyttoon ja silld haettiin vastausta tutkimuskysymyksiin.

Kysely on tyypillinen méiéréllisen tutkimuksen aineiston kokoamistapa, silloin kun tut-
kittavajoukko on suuri. Kyselyn voidaan tehdd verkkokyselyné, puhelimitse tai pos-
titse lahetetylld lomakkeella. Kyselyssi tavoitteena on kysyd samat asiat kaikilta vas-
taajilta ja samalla tavalla. (Vilkka, 2021, kohta kysely ja mittaaminen, s. 96) Kysely
tunnetaan survey-tutkimuksen keskeisend menetelmind. Survey-tutkimuksen aineisto
kerdtadn standardoidusti otoksen kohdehenkildiltd. (Hirsjérvi ym., 2009, s. 194) Ky-
selytutkimuksen etuna on laajan tutkimusaineiston kerddminen, ja kysely myds mah-
dollistaa monien asioiden kysymisen samalla kyselylld. Kyselylomake on tehokas, ai-

kaa ja vaivaa sddstavé tapa.(Hirsjarvi ym. , 2009, s. 195.)

Opinndytetyon kyselylomake tehtiin Satakunnan ammattikorkeakoulussa kéytdssi
olevalla E-lomake - ohjelmalla. Aineiston keruu tapahtui Neuroliiton jasenrekisterin
kautta. Opinndytetyon kyselylomake ldhetettiin jdsenrekisterin kautta. Koska opinndy-

tetyontekijilld ei ollut oikeuksia kdyttdd Neuroliiton jadsenrekisterid, lupautui
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Neuroliiton tydelamépalvelujen asiantuntija auttamaan kyselyjen ldhettdmisessé ji-
senrekisteriohjelman kautta. Kyselyjen vastaukset tulivat suoraan opinndytetyonteki-
jélle E-lomake ohjelman kautta. Valmiin lomakkeen linkki toimitettiin tydeldpalvelu-
jen asiantuntijalle, joka ldhetti linkin Neuroliton jdsenrekisterin kautta miespuolisille
potilasjdsenille. Kysely toteutettiin kesdkuussa 2023. Kysely oli avoinna vastaajille
neljén viikon ajan. Vastaamisen muistutusviesti ldhetettiin kahden viikon kuluttua ky-
selylomakkeen toimittamisesta. Muistutusviesti 1dhti kaikille osallistujille, koska jo
vastanneita ei pystytty nimedmaién, identifioimaan. Tydeldmédpalvelujen asiantunti-
jalle toimitettiin kirjallinen muistilista kyselyn lahettdmisestd. Muistilistassa kuvattiin
tarkasti kyselyn kohdejoukko, ikdryhmé sekd jasenlaji, sekd muistutusviestin lahetta-

misen ajankohta.(Liite 1)

Kyselyyn osallistuville saatekirje toimitettiin kyselylomakkeen yhteydessa.(Liite 2)
Saatekirjeessd kerrottiin opinndytetyon nimi, tekijét sekd kuvattiin opinniytetyon tar-
koitus ja tavoitteet. Saatekirjeesséd kerrottiin myds, ettd vastaukset tulevat vain opin-

nédytetyontekijélle néhtidvaksi eikd niitd luovuteta muille.

Kyselyn haasteena on esitetty vastausmotivaation sekéd rehellisen ja huolellisen vas-
taamisen varmistamisen mahdollisuuden olevan huonoa. Kyselyd on myds kritisoitu
vastausvaihtoehtojen védrinymmarryksen nakdkulmasta. Tutkijan voi olla myds vai-
kea selvittdd vastaajien todellista perehtyneisyyttd aiheeseen. Verkko- ja postiky-
selyissd ongelmaksi saattaa muodostua vastauskato ja vaatimaton vastauspro-
sentti.(Hirsjarvi ym., 2009, s. 195-196.) Téssd opinndytetydssd nédihin haasteisiin vas-
tattiin kyselylomakkeen testauksella ennen varsinaista kyselyd. Kyselylomake testat-
tiin kuudella henkil6ll4, joiden kommenttien pohjalta kyselylomaketta vield muokat-
tiin. Kysely-lomakkeen kysymykset kirjattiin mahdollisimman yksiselitteisiksi. Kyse-
lylomakkeen kysymykset nousivat opinndytetyon teoriakehyksestd. Koska kysely
koskee vastaajien omaa tyoeldmaié, oletettiin vastaajien olevan perehtyneiti aiheeseen.

Kyselyyn riittdvin vastausjoukon saamista edistettiin vastaamisen muistutusviestilla.

Opinndytetyon kysely rakentuu taustatiedoista, joita koskevat kysymykset ovat struk-
turoituja, avauskysymyksistd, joissa selvennetdin vastaajalle keskeiset kisitteet sekd
teemoittain esitettdvat mielipide - ja asennekysymykset. (Vilkka, 2021, kohta Kysy-

minen aineiston kokoamisessa.) Tdssd opin-ndytetyOssd kyselylomake rakentui
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taustakysymyksistd, sairautta, oireita ja terveyttd koskevista kysymyksisté, tyohon ja
tyokykyyn liittyvistd kysymyksistd. Kyselyn avoimissa kysymyksissd kysyttiin tar-
kentavia, ilmi6ta kuvaavia kysymyksid. Kyselylomakkeen kysymykset ovat vakioi-

tuja, kaikille osallistujille samat ja ne esitetddn my0s samassa jarjestyksessd. (Liite 3)

6.5 Aineiston analysointi

Tutkimuksessa kerdtyn aineiston analyysi, tulkinta ja johtopéddtokset ovat ydinasia.
Analyysi vaiheessa selvidd millaisia vastauksia opinndytetyontekijd saa tutkimuson-

gelmiinsa. (Hirsjdrvi, Remes, Sajavaara, 2009, s. 221.)

Mairallisen tutkimuksen menetelmid on monia ja niitd voidaan luokitella eri tavoin.
Yksi luokittelutapa liittyy muuttujien madraan. Tutkitaan, onko menetelmén kohteena
yksittdinen muuttuja vai useita muuttujia. Jos kohteena on yksi muuttuja ja sen arvojen
jakauma puhutaan yhden muuttujan menetelmasté. Jos tarkastellaan yhtd aikaa useita
muuttujia, kdytetddn nimitystd kahden muuttujan menetelmé. Yhden muuttujan tarkas-
telussa kiinnitetdén huomiota arvojen jakaumaan. Jakauman kuvailuun sopivat graafi-
nen tarkastelu, keskiluvut ja hajontaluvut. (Kvantitatiivisen tutkimuksen verkkokasi-
kirja, n.d.) Ennen péételmien tekemisté tulee tutkimuksen aineisto tarkastaa virheiden
ja puuttuvien tulosten osalta. Toisena vaiheena on tietojen tdydentdminen esimerkiksi
haastatteluin ja kyselyin. Kolmantena vaiheena on aineiston jérjestaminen. (Hirsjarvi,

Remes, Sajavaara, 2009, s.221-222.)

Opinnidytetyon kyselyn vastaukset luettiin 14pi ja tarkastettiin. Aineisto muutettiin
Microsoft Excel-ohjelmaan. Excelin tilastointiohjelmien avulla kyselyn tulokset il-
moitettiin lukuina, prosentteina sekd havaintojen médrind. Tuloksia havainnollistettiin
graafisilla kuvioilla ja taulukoimalla. Tulokset avattiin sanallisesti, jotta graafiset ku-
viot ja taulukot ovat yhtenevéisid tekstin kanssa. Tulokset esitettiin ryhmitteleméalla
tutkimuskysymysten avulla. Kyselyn avoimet vastaukset tukivat ja tarkensivat méaa-
rdllistd aineistoa. Vastauksista nostettiin aihetta kuvaavia ja tarkentavia suoria lainauk-

sia.
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6.6 Opinndytetyon eteneminen

Opinndytetyd aloitettiin syksylld 2022 pohtimalla aiheita ja tekemélld tiedonhakua.
Lopullinen aihe valittiin Satakunnan ammattikorkeakoulun tarjoamasta kuntoutuksen
ohjaukseen liittyvistd opinnédytetyon ehdotuslistasta. Opinnéytetyon tilaajaan Neuro-
liittoon oltiin yhteydessd tammikuussa 2023. Koska aiheen kohderyhma oli opinnéy-
tetyontekijélle etuudestaan tuttu, helpotti se tiedonhakua. Suurin tiedonhakuhaaste oli
16ytdd harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavien tydeldmain liittyvéa tietoa. Tut-
kimusasetelmaan ja tutkimuskysymyksiin liittyen tavattiin Neuroliiton tydeldméaasian-
tuntijaa seka keskusteltiin kysymysten rajaamisesta ohjaavan opettajan kanssa. Tutki-
mussuunnitelma palautettiin toukokuussa 2023. Opinndytetyon tilaaja hyviksyi tutki-
mussuunnitelman toukokuussa 2023 ja silloin my6s allekirjoitettiin sopimus Satakun-
nan ammattikorkeakoulun sdhkoisen asioinnin kautta. Tutkimussuunnitelma sisélsi
opinndytetyon teoriaosuuden, jossa kuvattiin myds opinndytetyon tarkoitus, tavoitteet
ja ldhestymistapa ja siihen liittyvdt menetelmévalinnat. Suunnitelmassa kuvattiin to-
teutusprosessin kulku, aikataulu sekd opinndytetyon eettisyyden ja luotettavuuden ar-
viointia. Teoriaosuutta tarkennettiin pitkin opinndytetyon etenemistd. Opinndytetyon
toteuttamisesta sovittiin Neuroliiton tydeldmdasiantuntijan kanssa, koska kyselylo-
make ldhettiin Neuroliiton jisenrekisterid hyodyntden. Kyselylomake oli auki vastaa-
miselle 1.6.-29.6.2023. Kyselyyn vastaamisesta muistutettiin sdhkdpostiviestilld
15.6.2023. Kerédtyn aineiston analysointi tulosten aloitettiin elokuussa 2023. Opinniy-
tety0 palautettiin ohjaavalle opettajalle marraskuussa 2023. Samaan aikaa opinndyte-
ty0 palautettiin plagioinnin tunnistusohjelmaan tarkastettavaksi. Valmis opinndytetyd

toimitettiin Neuroliitolle.

7 TULOKSET

7.1 Taustatiedot

Kysely ldhetettiin Neuroliiton jasenrekisteriohjelman kautta 806:1le 18—64- vuotiaalle
MS - tautia ja harvinaista neurologista sairautta sairastavalle miehelle. Jasenohjelma

palautti 49 kyselyd toimimattoman séhkopostiosoitteen vuoksi. Kysely ldhti 757
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jasenelle. Muistutusviesti ldhti kaikille 75:1le, koska jo tulleista vastauksia ei voitu
yksildidd sdhkopostiosoitteita. Vastauksia madrdaikaan mennessé tuli 188, N= 188.
Vastausprosentiksi muodostui 24,8 %. Kyselyyn tuli ennen muistutusviestin 1dhetta-
mispdivdd 122 vastausta ja muistutuksen jélkeen vield 66 henkil6d aktivoitui vastaa-
maan. Tulosten esittimisessd opinndytetyontekija on valinnut esittimistavan, jossa
kaavioista jédtetdén pois ilman vastausta jittdneet osallistujat. Kussakin kaaviossa esi-

tetddn vastausten mairda merkinnilld n=.

Kyselyyn vastasi 155 (82,4 %) MS-tautia sairastavaa miestd ja 26 (13,8 %) harvinaista

neurologista sairautta sairastavaa miestd. (Kuvio 1) Diagnoosin jétti merkitsemittd 7
henkil6a (3,4 %).

Diagnoosiryhmat, n= 181

2=harvinainen
neurologinen
sairaus, 26

W 1=MS-tauti

M 2=harvinainen neurologinen
sairaus

1=MS-tauti, 155
Kuvio 1. Vastaajien diagnoosit

Diagnoosin saamisesta vastaajilla oli kulunut keskiméarin 14,4 vuotta (n=171), vaih-

teluvili diagnoosin saamisesta oli 1-51vuotta.

Vastaajien ikd (n=160) vaihteli 25-64-ikdvuoden vililla. Eniten vastaajista, oli 60-
vuotiaita (14), toiseksi eniten 42-vuotiaita (12) ja kolmanneksi eniten vastaajista oli
58-vuotiaita (9). Vastaajien ién keskiarvo 49,5 vuotta. Vastaajista 109 kuului ikdluok-
kaan 45—-64-vuotiaat, vastaavasti ikdluokkaan 18—44-vuotiaat kuului 46 vastaajaa. Alle

25-vuotiaita kyselyyn ei vastannut yhtién.
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Kyselyn vastaajista 47:n (25 %) asui Uudellamaalla, vastaajista 22 (12%) asui Var-
sinais-Suomessa ja 19:sta (10%) Pirkanmaalla (n=187). Yhtdan vastaajaa ei ollut Ah-

venanmaalta. (Kuvio 2)

ASUINPAIKKA/MAAKUNTA
15=pohjois- 17=lapp 19=muu
ohjanmaa o %

14=keski- 1=uusimaa
pohjanmaa 25%
3% ~

13=etela- ‘
pohjanmaa '

2%

12=keski-suomi
6 %

11=pohjois-
karjala
4%

2=varsinais-suomi
12 %

10=pohjois-savo
7%

9=eteli - savo
2%

8=eteld-karjala
2%

=sata kunta

4=kanta-hame
7=kymenlaakso 5=pirkanmaa 1%

3% 10 %

6=paijat - hame
2%

Kuvio 2: Vastaajat maakunnittain
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Vastaajista 108 (57,7,%) oli naimisissa, 25 (13,4 %) avoliitossa, 28 (15 %) oli eronnut
tai asumuserossa, naimattomia 24 (12,8 %) ja leskid 2 (1,1,%) (n=187). Alle 18-vuo-

tiaita lapsia oli 66:1la vastaajalla. (Kuvio 3)

siviilisaaty n=187

1,07% B 1 = naimisisssa

M 2 = avoliitossa

14,97%
m 3 = eronnut tai
asumuserossa

57,75% 4= |eski

M 5 = naimaton
13,37%

Kuvio 3: vastaajien siviilisddty
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Millaisia oireita sairautesi aiheuttaa- kysymykseen vastaajilla oli mahdollista valita

useampi vastausvaihtoehto. (Taulukko 1). Vastaajilla oli myds mahdollisuus tarkentaa

vastaustaan avoimeen kysymykseen. Tarkennuksissa oli mainittu mm. ndkdhéiriot,

kaksoiskuvat, ndon alenema, padnsérky, sanojen tuottamisen vaikeus sekd hienomoto-

riset ongelmat.

Oire Vastausten maira
Kavelyn vaikeudet 110
Tasapainovaikeudet 126
Lihasjaykkyys 112
Puutuminen, pistely 95
Kipuja &9
Visymys, uupumus 140
Keskittymisvaikeudet 91
Muistamattomuus 86
Néon ongelmat 45
Kuulon ongelmat 13
Tunnon muutoksia 72
Nukkumiseen liittyvid ongelmia 56
Virtsarakon toimintahdirioitd 84
Suolen toimintah&iridita 61
Masennusta 47
Seksuaalisuuteen liittyvid ongelmia 60
muut oireet 11

Taulukko 1: Vastaajilla esiintyvét oireet
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Vastaajista 92 ilmoitti kdyttdvinsa jotain apuvilinettd. Liitkkumisen apuviline oli kay-
tossd 60 vastaajalla. Rakon ja suolen toiminnan apuvilineitd oli kéytossd 25:114 vas-
taajalla. Aistitoimintoihin liittyvd apuvilineitd oli kdytdssd seuraavasti: Kuulemisen
apuvilineitd kolmella vastaajalla, ndkemiseen liittyvid apuvélineitd kéytti viisi vastaa-
jaa ja kolme vastaajaa ilmoitti kiyttavinsd kivun tai aistiyliherkkyyden apuvilineita.
Hengitystoimintoihin liittyvid apuvilineitd ilmoitti kdyttdvinsd 14 vastaajaa. Tarken-
tavissa vastauksissa oli mainittu C-pap - laite. Muistin apuvélineitd ilmoitti kaytta-
vinsd yhdeksdn vastaajaa. Puheen apuvilineitd, opas- tai avustajakoiraa ei ollut kdy-
tossd yhdelldkddn vastaajista. Vastaajat olivat tarkentaneet apuvilineitdd avoimeen

vastaukseen mm. séhkdmopo, keppi, rollaattori.

7.2 MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavien miesten sijoittumi-
nen tyoeldmiin

Vastaajista 79 (42 %) ilmoitti olevansa tyossd ja 25 (13 %) osa-aika tydssd, yrittdjana
toimi 8 henkildd. Vastaajista 53 ilmoitti olevansa kokoaikaisesti eldkkeelld ja 7 sai-
rauslomalla, koti-isdnd ja ty6ttomand ilmoitti olevansa yksi henkild. Avoimissa vas-
tauksissa 12 vastaajaa selvensi toimintaansa kuvaamalla tekevinsé osittain toitd tai

yrittdjyystoimintaa tyokyvyttomyyseldkkeen rinnalla.(Kuvio 4)
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Paaasiallinen toiminta n= 186
90
79

80

70

60 53

50

40

30 25

20

10

Kuvio 4: pidasiallinen toiminta

Vastaajista 47:n (25,4 %) tyotehtdva oli toimia asiantuntijana. Seitsemén (3 %) toimi
johtajana tai ylempéni virkamiehend, 27 (14,6 %) erityisasiantuntijana, 13 (7%) yrit-
tdjind. 27 vastaajaa tarkensi vastaustaan kertomalla mm. ammattinsa ennen elédkkeelle

siirtymistd. (Kuvio 5)
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Paaasiallinen tyotehtava n= 163

47
27
13
12
10 1
7
5
3
1

I —

Summa
B 1=johtaja, ylempi virkamies M 2=erityisasiantuntija
m 3=asiantuntija 4=toimisto tai asiakaspalvelutyontekija
m 5=palvelu-, myynti- ja hoitotydntekija m 6=maanviljelija, metsatydntekija tms.

B 7=rakennus-, korjaus- tai valmistyontekija B 8=prosessi tai kuljetustydntekija
W 9=yrittdja m 10=sotilas

W 11l=muu

Kuvio 5: Pédasiallinen tyotehtava

27

36
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7.3 MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavien miesten koettu tyo-
kyky

Vastaajat arvioivat omaa terveydentilaansa numeerisesti tdysluvulla 1-10. Koetun ter-

veydentilan keskiarvoksi tuli 6,5 ja vastausten mediaaniksi 7. (Kuvio 6)

Arvioitu terveydentila, n= 181
45 42
40
35
30
25

31
26
19
20 17 18
15 . 11
10
5
3
N
1 2 3 4 5 6 7

Kuvio 6: Koettu terveydentila

(%]

Vastaajia pyydettiin arvioimaan tyokykyéén asteikolla 1-10: vastausten keskiarvoksi

tuli 6,3 ja mediaaniksi 7.(Kuvio 7)

Arvio tyokyvysta, n= 148
35
30
25 23

20

29
21
19
15
11 10 10 11
10 7
3 3
1
0 l l |
1 2 3 4 5 6 7 8

8,25 9 10

(%]

Kuvio 7: Arvio tyokyvysti, vastausten jakautuminen
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Vastaajista 8,6 % koki, etteivdt sairauden aiheuttamat oireet aiheuta haittaa tyodela-
méssd. 31,4 % vastaajista koki sairauden aiheuttamien oireiden haittaavan tydeldméssa

melko paljon ja 16,6 % koki, ettd oireet haittaavat hyvin paljon tydeldmaissé.(Kuvio 8)

Oireiden aiheuttama haitta tyoelamassa, n= 175

60 55

50 48

40

30 29 28

20 15

10 I

0

1= haittaavat 2= haittaavat 3= haittaavat 4= haittaavat 5= eivat aiheuta
hyvin paljon melko paljon ajoittain hyvin vdhan haittaa

Kuvio 8: oireiden aiheuttama haitta tyoeldmassa

Vastaajista 71 arvioi tyon olevan erittdin merkityksellinen ja 67 koki tyon olevan

melko tirked, vain 4 vastaajaa koki tyon olevan ei lainkaan tarked.(Kuvio 9)

Tyon merkitys elamassa n=167

80

71 67
60 B 1=erittdin tarkea
40 m 2=melko tarkea
18 . . . .
20 - 7 4 W 3=ei kovin tarkea
0 [ J—

M 4=ei lainkaan tarkea

1=erittdin 2=melko 3=eikovin 4=ei S5=ei u 5=ei lainkaan tirkes
tarkea tarkea tarkea lainkaan lainkaan -
tarkea tarkea

Kuvio 9: Tyon merkitys eldmassa
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Vastaajista 137 arvioi tydmotivaation olevan 7 tai parempi, asteikolla 1-10, jossa 1=
heikko motivaatio ja 10= korkea motivaatio. TyOmotivaation keskiarvoksi tuli 8,3 ja

mediaani on 9. (Kuvio 10)

Tydmotivaatio n= 185
10= korkea motivaatio, 1= heikko motivaatio

50

40 41 40
40
30
20 16
10 5 5 2 2 3 4 I
1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Akselin otsikko

Kuvio 10: Tydmotivaatiolle annetut pisteet

7.4 MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavien miesten tyokyvyn
tuen tarpeet

Vastaajista 59:114 oli lakisddteinen tydterveyshuolto, 67 vastasi tyoterveyshuollon si-
séltdvin myos sairaanhoidon, 31 vastaajalla ei ollut tyoterveyshuoltoa. Téssd joukossa

mukana eldkkeelld olevien vastaukset. (Kuvio 11)

Tyoterveyshuolto, n= 162

80
70 67
59

60

50

40

30

30

20

10 6

0 I
1= lakisddteinen, ei 2= lakisaateinen ja 3=ej 4= en tieda millainen
sairaanhoitoa sairaanhoito tyoterveyshuoltoa

Kuvio 11: Tyd6terveyshuollon sisélto
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Tydterveydenhuollossa tyokykyd seurattiin sddnnollisesti 30 vastaajan kohdalla (

n=154) ja 42 vastasi seurannan olevan tarvittaessa, 48 ilmoitti ettei seurantaa ollut

lainkaan. (kuvio 12)

Tyokyvyn seuranta tyoterveyshuollossa, n= 154

60
50
40
30
W Summa
20
i I
0
2= tarvittaessa 4=eiseurata 5=enosaa
saannolllsestl satunnaisesti lainkaan sanoa

Kuvio 12: Tyokyvyn seuranta tydterveyshuollossa.

Vastaajista 31 koki tydterveyshuollon tuen tdysin riittdvéksi ja 37 melko riittdvaksi,

vain 10 vastaajaa koki tuen olevan tiysin riittdimétonti. (Kuvio 13)

Tyoterveyshuollon tuki, n= 154
40
35

30
25
20
15 B Summa
| I
0 i

1=Taysin 2=melko 3=eiriittdvd 4=melko 5=tdysin 6=en osaa
riittava riittava eid riittdmaton riittamatdén  sanoa
riittamaton

v O

Kuvio 13: Tyo6terveyshuollon tuki.
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Kysymykseen millaista tukea olet saanut tydterveyshuollosta tyokykyysi, vastaajat
kertoivat vaihtelevasti saamastaan tuestaan. 21:ssd vastauksessa kerrottiin ettei tyo-
terveyshuollosta ole saanut lainkaan tukea. Tyoterveyshuollon palveluista fysiotera-
piaa, tyoterveyspsykologin, tydterveyshoitajan ja tyOterveyslddkdrin palveluja oli
kéytetty. Viisi vastaajista raportoi saavansa vain lakisaiteiset palvelut. Vastaajat ku-
vasit myO0s jdrjestetyistd tydterveysneuvotteluista, joillakin tyoterveysneuvottelut kdy-
tiin sdénnollisesti vuosittain. Tukea vastaajat olivat saaneet mm. siirryttdessi osa-aika
tyohon, etdtyohon tai tyokyvyttomyyseldkkeelle. Tydympéristoon ja tydskentelyyn

vastaajat kuvasivat saaneensa ohjeita ja neuvoja ergonomiaan liittyen.

Kuntoutussuunnitelmaa ei ollut laadittu 94:1le vastaajista ja 17 vastaajaa ei osannut
sanoa onko kuntoutussuunnitelmaa laadittu. Vastaajista 32:lla kuntoutusuunnitel-

massa oli huomioitu tydkyvyn tukeminen ja 69 vastasi ettei tydkyvyn tukea ollut huo-

mioitu.(Taulukko 2)
Vastausvaihtoehdot Onko sinulle tehty kun- | Onko kuntoutussuunni-
toutussuunnitelma? telmassa huomioitu tyo-
kyvyn tukeminen?
Kylla 60 32
Ei 94 69
En osaa sanoa 17 44

Taulukko 2.

Avoimissa vastauksissa vastaajat tarkensivat kuntoutussuunnitelmansa tyokyvyn tu-
kemisen huomioimista. Tehdyissd kuntoutussuunnitelmissa tyokykya tukea oli pe-
rusteltu sddnndlliselld fysioterapialla tai lauseilla tydssd jaksamisen tukemiseksi” tai
“tyokyvyn parantamiseksi ja ylldpitdmiseksi”. Joillekin oli tehty ammatillisen kuntou-
tuksen suunnitelma, joka oli johtanut mm. tydeldkeyhtion ammatilliseen kuntoutuk-
seen, my0s tyohon paluun suunnitelmaa ja seurantapisteitd oli médritelty tyoterveys-

huollon toimesta kirjallisessa suunnitelmassa.



Vastaajista 89 oli saanut ty0 - ja toimintakykya tukevaa kuntoutusta.(Kuvio 14)

Oletko saanut tyo - ja toimintakykya tukevaa
kuntoutusta, n= 167

100 89
80
60
40
20

73

1= kylla 2=¢ei

5

3=en 0saa sanoa

Kuvio 14: Ty0 - ja toimintakykyéd tukevan kuntoutuksen saaminen.
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Vastaajat tarkensivat saamaansa kuntoutusta avoimeen kysymyksen vastauksissa.

Vastaajat olivat saaneet erilaisia fysioterapian muotoja esim. allasterapia, ratsastuste-

rapia seki psykofyysinen fysioterapia. Moni oli myds osallistunut sopeutumisvalmen-

nuskurssille tai muuhun laitoskuntoutukseen. Neuropsykologista kuntoutusta ja puhe-

terapiaa oli my0s saatu. Ammatillisesta kuntoutuksesta oli saatu tydkokeilua, uudel-

leen koulutusta seké elinkeinotukea. Kuntoutuksen jérjestdjind vastauksissa mainittiin

Kela, tyoterveyshuolto, oma terveyskeskus ja tyoeldkevakuuttaja.(Taulukko 3)

Kuntoutuslaji Saaneiden miira
Avoterapia esim. fysioterapia, toimin- | 71
taterapia, psykoterapia, neuropsyko-
loginen kuntoutus

Laitoskuntoutus kuntoutuslaitoksessa | 48
Ammatillinen kuntoutus esim. tyoko- | 18
keilu, Kelan ammatillinen kuntoutus-
selvitys

Sopeutumista tukeva kurssi esim. | 40
Neuroliiton

Jotain muuta 11

Taulukko 3: Saadut kuntoutusmuodot
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Kuntoutuksen vaikutusta tyokykyyn vastaajat kuvasit mm. sopeutumisvalmennuk-
sesta saaneensa tietoja tyOskentelyn sovelletuista muodoista, siirtymisestd yrittdjyy-
teen ja uusita mahdollisuuksista diagnoosin jdlkeen. Fysioterapiasta vastaajat kuvasi-
vat saaneensa keinoja uupumuksen ja vdsymyksen helpottamiseen, helpotusta lihaski-
reyksiin ja kipuihin seké tdiden organisointiin. Kuntoutuksen koettiin myds auttaneen
jaksamaan paremmin tdissd ja vapaa-ajalla. Vastauksessa oli kuvattu kuntoutuksen
auttaneen jaksamiseen ja mielialan kohenemiseen. Kuntoutuksen koettiin myds ylla-

pitdneen tyokykya ja tydssd jaksamista.

”Aivan ehdottomia ettd pysyn tyokykyisend”
”Ammatillinen kuntoutus teki sen, ettd sain aikaa sisdistdd omaa tilannettani sairau-

den kanssa.”

)

“Jaksaa paremmin toissd ja vapaa ajalla.’

’

"Positiivisesti, terapia auttoi vaikean ajanjakson yli eldmdssd.’

’

"Vaikutti mielialaan positiivisesti, en ole sairauteni kanssa yksin.’
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Vastaajista 123 ilmoitti tyOpaikalla oleva tiedossa vastaajan sairaus. Vastaajista 66
ilmoitti koko tydyhteison tietdvén sairaudestaan, 30 raportoi l&himpien tyokavereiden
tietdvén vastaajan sairaudesta. Pd4osin vastaajat kokivat sairaudesta kertomisen vai-
kuttaneen positiivisesti tyokykyyn. Toisaalta avoimista vastauksista 16ytyi myds ne-

gatiivisia kokemuksia. Tyopaikalla saadun tuen muotoja on kuvattu taulukossa 4.

"Niin metsd vastaa kuin sinne huutaa"

"Aiemmassa tyossd ei juuri vaikutuksia. Ehkd tiedon jakaminen sairauksista ldhen-
tdd ihmisid ja luo harmoniaa, taustalla voi olla mitd vain, emme ole tdydellisid tai
virheettomid kukaan.”

“Ei suoranaisesti tyoskentelyyn, mutta ihmiset suhtautuvat ehkd ylihuolehtien minun
Jjaksamiseeni.”

“Helpottanut selviytymistd tyossd.’

”Osa yrittdd savustaa pois keinolla milld hyvdnsd, ettei se ainakaan jaksamista hel-

’

pota.’
Tyopaikan tuen muoto Vastausten miara
Esihenkilon tuki 49
Tyoyhteison tuki 40
Tyo6tehtdvien muokkaus 43
Tyopisteen sijainti 19
Tyokaverit auttavat tarvittaessa 44
mahdollisuus etdtydskentelyyn 40
Jokin muu 19

Taulukko 4: Tydpaikan tuen muodot
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Vastaajista 75:1le oli tehty erilaisia tydjarjestelyja (Kuvio 15). Tyojérjestelyjd olivat
olleet tydaikaa koskevia muutoksia, kuten lyhennetty tyopéiva tai - viikko, vuorotydn
muuttaminen péivatyoksi ja tydhontuloaikojen jousto. 9 vastaajaa raportoin hybridi -

tai etityoskentelymahdollisuudesta.

Vastaajat raportoivat tyotehtaviin tehdyistd muutoksista ja jarjestelyistd mm. raskaista
fyysisistd tehtédvisti oli siirrytty kevyempiin ty6tehtiviin tai raskaimpia toitd poistettu
kokonaan tyo6tehtdvistd. My0s tekemisen tahtia on kevennetty ja lepotaukojen mééraa

on lisitty, joillekin vastaajille oli jdrjestetty erillinen lepopaikka.

Tydpaikkaan ja tyopisteelle oli tehty muutoksia parantamaan ergonomiaa, hankittu
apuvilineitd ja tyopaikalle saapumista helpotettu mm. jérjestamélld autopaikka park-
kihallista. Joillekin oli tehty inva - varusteltu WC seké asennettu katoon henkildnostin

ja asennettu sihkdinen ovenavaaja.

Onko sinulle tehty
tyojarjestelyja n=161

100

75 79
80
60
40
20 7
0 |
1=kylla 2=ei 3=en osaa

Sanoa

Kuvio 15: Onko sinulle tehty tydjarjestelyja
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Vastaajista 90 koki perhetilanteen vaikuttavan tydssd jaksamiseen.(Kuvio 16)

Perhetilanteessa ty0ssé jaksamiseen ja tyokykyyn vaikuttavia asioita olivat mahdolli-
suus omiin harrastuksiin, kotitdiden jakaminen ja yhteinen aika puolison kanssa(Tau-
lukko 5). Yksin asuvat tarkensivat mm., ettd ei tarvitse huomioida muita, kun asuu
yksin ja myds arkiaskareiden kuluvan energian vaikuttavan siihen paljon, miten ty9ssa

jaksaa.

Perhetilanteen vaikutus tyossa
jaksamiseen,
n=163

m 1= kylla
m2=ei

3=en 0saa sanoa

Kuvio 16: Perhetilanteen vaikutus ty0ssé jaksamiseen.

Perhetilanne Vastausten miara
Lasten pdivédhoito 14
Puolison osallistuminen kotitdihin 69
Perheen yhteiset harrastukset 42

vanhempien/ isovanhempien tuki esim. | 14

lasten hoitoon

Perhevapaiden mahdollisuus molem- | 7

mille vanhemmille

Kotihoidontuki 4

Lasten itsendistyminen 47
Kotitdiden jakautuminen 63
Yhteinen aika puolison kanssa 69
Mahdollisuus omiin harrastuksiin 75
Jokin muu 16

Taulukko 5: Perhetilanteessa tyossd jaksamisista ja tyokykya tukevat asiat.
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Vastaajista 15 kertoi kdyttineensa jirjestdjen tyoeldmépalveluja ja 138 vastaajaa ker-

toi, ettei ole kdyttinyt jarjestojen tydelamépalveluja.(Kuvio 17)

Jarjestojen tydelamapalvelujen
kayttaminen,
n=156

3 15

138

ml=kylld m2=en 3=en osaa sanoa

Kuvio 17: jarjestdjen tydelamépalvelujen kadyttiminen

Vastaajista (n= 161) 40 koki saaneensa vertaistukea tydssd jaksamiseen ja 104 raportoi
ettei ollut saanut vertaistukea.(Kuvio 18). Vastaajat kuvasivat vertaistukea saadun
kuntoutuskursseilta, paikallisen yhdistyksen vertaisilta, tydkavereilta, sukulaisilta, ys-
taviltd ja myds sosiaalisen median kanavista. Jarjestojen tyokyvyn tuen palveluja vas-
taajat olivat kdyttaneet esim. Neuroliitto ja Ndkovammaisten keskusliitto. Muita pal-
veluja, joita vastauksissa mainittiin, olivat kuntoutuskurssi tydeldmassé oleville, Neu-
roneuvomo-hankkeen tydelamivalmennus, tuetut lomat, tydeldmiasiantuntijan palve-

lut sekd webinaarit.

Vertaistuen saaminen tyossa
jaksamiseen, n= 161

120 104
100
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60

40
40
17
20
. [ ]
1=kylla 2=¢i 3= en osaa sanoa

Kuvio 18: Vertaistuen saaminen ty0ssé jaksamiseen.
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Tydkyvyn tukeen, puolet vastanneista, ilmoitti olevansa en tyytyvdinen enki tyyty-
méiton, 34 vastaajaa oli melko tyytyvéinen ja erittiin tyytyvéinen ilmoitti olevansa 12

vastaajaa. (Kuvio 19)

Tyytyvaisyys tyokyvyn tukeen, n= 106

5 2 12

B 1= erittdin tyytyvdinen

m 2= melko tyytyvdinen

m 3= en tyytyvdinen enka
tyytymaton

4= melko tyytymaton

B 5= erittdin tyytymaton

Kuvio 19: Tyytyviisyys tyokyvyn tukeen.

Vastaajilta kysyttiin myds millaista ohjausta, neuvontaa tai tukea tarvitsisit tyokykysi
tueksi. Pddosa vastanneista arvioi, ettei tarvitse mitdédn talla hetkelld. Vastauksissa
toivottiin vertaistukea, ohjeita elikkeelle hakemiseen, urasuunnittelua, tietoa osatyo-
kykyisyydestd seké yleistd keskustelua aiheesta.

"En tiedd mitd olisi edes tarjolla”™

"Ehkd konkreettista tukea esim. tyéterveysneuvotteluissa.”
“Neuvoa miten pddsee eldikkeelle”
“Tietoa yhdenvertaisuudesta”

"Ehkd keskustelua aiheesta”
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkimustulosten kokonaisarvioinnin tehddén yhteenvedossa. Opinndytetyon keskei-
nen tavoite on tuottaa uutta tietoa ja sen vuoksi tutkimuksen luottavuutta tulee arvioida
perusteellisesti suhteessa tavoitteisiin, olettamuksiin ja viitekehykseen. (Kvantitatiivi-

sen tutkimuksen verkkokésikirja , n.d., kohta tulosten tiivistiminen johtopédétoksiksi.)

8.1 Tulosten tarkastelu

Tédmin opinndyteyon tarkoituksena oli kuvata 18—64 - vuotiaiden MS-tautia ja harvi-
naisia neurologisia sairauksia sairastavien miesten tydeldmaén sijoittumista ja tyoelé-
missé selvidmistd. Tarkoituksena oli myos selvittdd heiddn kokemuksensa tyokyvys-
tadn sekd millaisia tarpeita heilld on tyokykynsd tukemiseen. Opinndytetydssi haettiin
vastauksia kolmeen tutkimuskysymykseen. Tutkimuskysymykset olivat: miten MS-
tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavat miehet sijoittuvat tydeldmaién,
minkélainen on MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavien miesten
koettu tyokyky ja mitd tarpeita MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairas-

tavillamiehilld on tyokyvyn tukeen.

Opinnidytetyon aineisto koostui 188 MS-tautia ja harvinaista neurologista sairautta
sairastavasta miehestd. Opinndytetydn kyselyn vastausprosentiksi muodostui 24,8 %.
Opinndytetyosti nousi esille selkeiti tuloksia, vaikka vastausprosentti oli pieni. Ndin
ollen yleistyksii ei vastauksista voi tehdd. Vastausten perusteella opinndytetyon joh-
topadtoksissd kuvataan tulosten tuottamaa kokonaisuutta sekd pohdintaosuudessa esi-

tellddn johtopdétdsten tuottamia mahdollisia lisdtutkimustarpeita.

Ensimmaéiseen tutkimuskysymykseen etsittiin vastausta selvittaimélld vastaajien tyds-
sdoloa ja padasiallista tyotehtdvad. Vastaajista yli puolet oli mukana tydeldméssa joko
kokonaan tai osa-aikaisesti. Vastaajista yli 40 prosenttia toimi asiantuntija-, erityisasi-
antuntija- sekd johtotehtdvissd. Saman suuntaisia tuloksia on ollut ndhtévissd aikai-
semmissa MS-tautia sairastavien tydeldmaa koskevissa tutkimuksissa mm. Marianne
Vahan Pro Gradu tutkimuksessa todettiin MS-tautia sairastavien olevan korkeasti kou-

lutettuja.
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Toiseen tutkimuskysymykseen haettiin vastausta usealla kysymyksilld. Vastaajat ar-
vioivat omaan koettua terveydentilaansa ja tyokykyénsd antaen numeerisen vastauk-
sen. Liséksi vastaajilta selvitettiin, paljonko oireiden koettiin haittaavan tyontekemisti
ja millainen motivaatio vastaajilla on tyon tekemiseen sekd miten suuri merkitys

tyolla on vastaajalle.

Vastaajien koettu terveydentilan ja tydkyky ndyttiytyivdt samansuuntaisina, ja ne ko-
ettiin melko hyviksi. Vastaajista l&hes 50 % koki kuitenkin sairauden oireiden haittaa-
van paljon tai melko paljon tydelaméssd. Sairauden oireita vastaajilla oli monia, eri-
laisia. Oireista eniten mainittiin olevan kévelyn - ja tasapainon vaikeuksia sekd lihas-

jaykkyyttd, kognitiivisista oireista uupumusta ja keskittymisen ongelmia.

Vastaajat kokivat tyon olevan merkityksellistd eldmédssé ja myds motivaatio tyonteke-
miseen oli arvioitu korkeaksi. Motivaation keskiarvoksi tuli 8,3, asteikolla 1-10. Huo-
limatta monista oireista ja sairauden aiheuttamasta haitasta tydeldméssi, vastaajat oli-
vat motivoituneita ja kokivat tyokykynsd hyviksi, vahintdin tyydyttédviksi. Voidaan
padtelld, ettd tyo ja tyontekeminen koetaan merkitykselliseksi, ja halu jatkaa tydelé-

méssd on korkea. Titd tukee myds havainto vastaajien korkeasta tydmotivaatiosta.

Kolmanteen tutkimuskysymykseen haettiin vastausta useilla kysymyksilld. Kysymyk-
set oli rakennettu Tydkykytalon kuvaamien tyokyvyn osa-alueiden mukaan ja myos

ICF- viitekehystd hyodyntéen.

Kyselyyn vastanneiden tyokyvyn osa-alueiden vaikutus tyokykyisyyteen oli kauttaal-
taan vaihteleva. Vastauksia 16ytyi molemmista ddripdistd. Kuntoutuksella, perhetilan-
teella, tyoterveyshuollon sekd tydpaikan tuella koettiin olevan positiivinen merkitys
tyokykyyn. Vastaajat myds ilmoittivat olevansa tyytyvdisid tai melko tyytyvéisid saa-
mansa tyokyvyn tukeen, eikd avoimista vastauksista noussut selkedd tarvetta tunniste-

tulle tyokyvyn tuelle.

Vastausten mukaan tyoterveyshuollon rooli ndyttiytyi ristiriitaisena tyokyvyn tuessa;

osa vastaajista koki tyoterveyshuollosta saamansa tuen ja toimenpiteet riittdviksi ja
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monipuolisiksi, kun taas toiset eivét tunnistaneet tydterveyshuollon olemassaoloa. Tu-

loksissa mukana olivat myos eldkkeelld olevat vastaajat.

Kuntoutuksen koettiin vaikuttaneen positiivisesti ja monipuolisesti. Kuntoutuksella
koettiin saadun positiivisia vaikutuksia fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen toiminta -
ja tyokykyyn. Vastaajien kuntoutussuunnitelmassa tyokyvyntukea ei ollut laajasti pe-
rusteltu tai edes mainittu. Kuntoutuksesta saatu tuki tyokykyyn voisi olla vield koh-
dennetumpaa ja laaja-alaisempaa, jos kuntoutussuunnitelmissa olisi selkedmmin huo-

mioitu tydkyvyn tukeminen ja sille my0s asetettu tavoitteet.

Perhetilanteessa miesten tyOssd jaksamiseen vaikuttavia tekijoitd olivat mahdollisuus
omiin harrastuksiin, puolison osallistuminen kotitihin sekd yhteinen aika puolison

kanssa.

Tyopaikan tuessa nékyi vastauksissa kahtia jakautuminen painottuen kuitenkin posi-
titviseen kokemukseen. Tieto sairaudesta tydpaikalla oli vaikuttanut positiivisesti 14-
hes kaikkien vastaajien tydssé selvidimiseen. My®os erilaisilla tyodjérjestelyilld oli saatu
helpotusta tyontekemiseen ja tydssé jaksamisen. Helpottavia tydjérjestelyjd olivat eta-
ty0, lepotauot, tydonkeventdminen sekd esteettomyysratkaisut tydjérjestelyjen osalta.
Vastauksista ei ollut ndhtévissd esihenkiltuen merkitystd, vaikka vastaajat kokivat

saaneensa esihenkilolti tukea tyoskentelyynsa.

Jarjestojen tyoeldmipalvelujen kayttd oli miehillda véhiistd. Avointen vastausten
kautta nousi esille, ettd jérjestdjen tydeldmapalvelut tunnettiin huonosti ja eikd palve-
luihin osattu hakeutua. Ne, jotka olivat jérjestojen palveluja kéyttineet, kokivat ne hy-
vind. Jirjestdiltd toivottiin saavan keinoja selvité tydssd kuten urasuunnittelua ja ver-
taistukea. Saadun vertaistuen miehet kokivat tukeneen tyokykyéd. Vertaistukea oli

saatu sekd muilta sairastavilta ettd tyokavereilta.

8.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta mitataan tarkastelemalla sekd validiteettia ettd reliabili-

teettia. Tutkimuksen validius tarkoittaa kiytetyn mittarin tai menetelmén kykyé mitata



52

sitd, mitd tutkimuksessa oli tarkoituskin mitata. Validiutta arvioitaessa tutkitaan mm.
kyselylomakkeen kysymysten ymmaértamisti. Jos osallistujat ovat ymmaértaneet kysy-
mykset toisin kuin laatija on ne ajatellut ymmarrettivdn, opinndytetyon validius eli
pitevyys kérsii. Pdtevyyden arviointia tulee tarkastella koko opinndytetyon prosessin
ajan aina késitteiden médrittelystd aineiston kerddmisestd tulosten tarkasteluun ja poh-

dintaa asti. (Vilkka, 2021, kohta méaarallisen tutkimuksen arviointi.)

Tutkimuksen luotettavuutta eli reliabiliteettia arvioitaessa tarkastelun kohteena ovat
tulosten tarkkuus ja kykyd mitata tutkittavaa ilmiotd ja sekd tulosten toistettavuus.

(Vilkka, 2021, kohta méaéarallisen tutkimuksen arviointi.)

Laadullisella tutkimusmenetelmaélld toteutetussa opinndytetydn arvioinnissa kiinnitet-
tadn huomiota tulosten yleistettdvyyteen sekd sithen, miten opinnéytetyon paaméaarit
ja tavoitteet vastaavat tutkimustuloksia. Opinnéytety0ssd tulee ottaa kantaa aikaisem-
piin tutkimuksiin, lainsddadéntoon tai tieteelliseen keskusteluun. (Vilkka, 2021, kohta

Laadullisen tutkimuksen arviointi.)

Térked tutkimuksen luotettavuuden kriteeri on tutkija itse ja hénen rehellisyytensi,
koska arvioinnin kohteena ovat hinen tekeménsi teot, valinnat ja ratkaisut. Tutkijan
tulee arvioida tutkimuksensa luotettavuutta jokaisen tekeménsd valinnan koh-

dalla.(Vilkka, 2021, kohta laadullisen tutkimuksen luotettavuus.)

Opinnidytetyon johtopéitdsten tekemistd vaikeutti opinndytetyontekijille aiheen tut-
tuus. Opinndytetyontekija koki haastavaksi johtopddtosten tydstdmisen, koska késitel-
tavit asiat olivat hyvin tuttuja ja myds opinndytetyontekijén pitkd tyokokemuksen
kautta oli tullut paljon omia pédatelmié ja kasityksié liittyen tutkimustuloksiin ja niiden

taustalla olevista selittivisti tekijoista.

Opinndytetyon kyselyn luotettavuutta lisdsi kyselylomakkeen testaus ennen ldhetta-
mistd. Lomaketta muokattiin vield testauksen jilkeen. Vastaajat olivat jéttaneet kyse-
lylomakkeeseen joitakin kommentteja, jotka opinndytetyontekijd tulkitsi johtuvan
siitd, ettd kysymykset eivit olleet kaikilta osin ymmarrettivid. Tdhdn haasteeseen olisi

voinut auttaa keskeisten késitteiden lyhyt selventiminen kyselyn saatekirjeessa.
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Aineiston laatuun mahdollisesti vaikutti joidenkin eldkkeelld olevien vastaajien epa-
varmuus kysymyksiin vastaamisesta. Epdvarmuutta kuvasivat Neuroliiton jédsen ohjel-
man kautta tulleet kysymykset, joissa pohdittiin, tulisiko miettid aikakautta, jolloin oli
tydeldmassd vai tdiménhetkistd tilanne. Tdma epdvarmuus saattoi ndkyd muun muassa
puuttuvina vastauksina. Opinndytetyontekijélle vastaamiseen liittyvét epéselvyydet
tulivat tietoon vasta muistutuskyselyn ldhettdmisen vaiheessa, jolloin vastauksia oli
tullut jo yli 120. Opinndytetyotekija teki padtoksen, ettei 1ahde kyselyn téssd vaiheessa
endd ohjeistamaan vastaamista uudelleen. Niille kolmelle, jotka asiaa téssd vaiheessa
kysyivét Neuroliiton tydeldmiasiantuntijalta, opinndytetyontekijd ohjeisti vastaamaan

nykytilanteeseen soveltuviin kysymyksiin.

Opinndytetyon kysely laadittiin epityypillisessi jérjestyksessd. Kyselyn alussa esitet-
tiin tydeldméén liittyvid kysymyksid. Tdma saattoi hdmmentéa joitakin vastaajia. Ky-
selyn lopussa esitettiin taustakysymykset kuten ik, diagnoosi, perhetilanne, asuin-
maakunta jne. Kysymysten asettelun jérjestykselld ajateltiin osallistumismotivaation
lisdamisti, koska oleelliset tyohon liittyvit tulevat heti alussa ja helpommin vastattavat
taustatietokysymykset vasta lopussa, jolloin jo vastaajan keskittyminenkin helpommin
herpaantuu. Tamé asettelujirjestys valittiin my0s, koska tiedossa oli, ettd osallistu-
jaryhmassd mahdollisesti on oireena kognitiivinen uupumusta, joka vaikeuttaa keskit-

tymisté.

8.3 Tutkimuksen eettisyys

Hyvi tieteellinen kdytanto edellyttdd tutkimuksen rehellisti ja tarkkaa arviointia. Eet-
tisten periaatteiden noudattaminen ja selked kuvaus ovat osa arviointia. Hyvén tieteel-
lisen kdytdnndn perusperiaatteita ovat luotettavuus, rehellisyys, arvostus ja vastuun-
kanto. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2023, s.12—14.)Tutkimuseettisen neuvotte-
lukunnan ohjeen (2019,s. 7-8) mukaan ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen periaattei-
siin kuuluu tutkittavien ihmisarvon ja itsemédrdémisoikeuden kunnioittaminen. Tutki-

mus tulee toteuttaa niin, ettei siitd aiheudu tutkittaville riskejé, vahinkoja tai haittoja.

Tutkimuksen aineiston eettisyyteen tulee kiinnittdd huomiota koko tutkimuksen ajan-

jakson. Eettisyytti tulee arvioida aineiston keruuvaiheessa, kisittelyssd, sdilytyksessi
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sekd sen hdvittdmisessd. Tutkimuksen teoreettisessa viitekehyksessé lahdekritiikki on
osa tutkimuksen eettisyyden huomioimista. (Vilkka, 2021, kohta Aineiston eettiset

lahtokohdat)

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeen (2019, s.14) mukaan eettinen ennakkoar-
viointi tarkoittaa tutkimussuunnitelman arviointia tieteenalakohtaisten eettisten kiy-
tanteiden mukaisesti. Eettisessd ennakkoarvioinnissa painotetaan tutkimuksessa tai
sen tuloksissa tutkittavalle mahdollisesti koituvan haitan ennakoimista. Tédssé opin-
nédytetyOssd ei tehty eettistd ennakkoarviointia, koska opinnéytetyo ei tdytd ennakko-

arvioinnin vaatimusten kriteereja.

Hyvi tieteellinen kéytdnto edellyttdd tutkittavien riittdvad informointia, jotta osallis-
tuja voi tehdé paatoksen osallistumisesta. Vastaajalla on my0s oikeus tietdd mihin tar-
koitukseen hidnen antamiaan tietojaan kaytetddn. (Vilkka, 2022, kohta saatekirje arvi-
oinnin kohteena.) Tutkimukseen osallistuvien informointi kyselylomakkeella ja saate-
kirjeessd on tirked osa tutkimuksen kokonaisarviointia. Saatekirjeelld lukiessaan ja
kyselylomaketta tdyttdessddn vastaajat arvioivat mm. osallistumistaan kyselyyn. Saa-
tekirjeen tarkoituksena on myds perustella tutkimuksen osallistumisen térkeyttd ja
motivoida osallistuja vastaamaan. Tédhdn opinndytety6hon osallistuvia henkil6itd in-
formoitiin tutkimuksen tarkoituksesta ja tavoitteesta saatekirjeessé. Osallistujien suos-
tumus perustui vapaaechtoisuuteen. Kyselylomakkeen alussa tutkittavia informoitiin
kyselyn osallistumisen vapaaehtoisuudesta seké siitd, ettd vastaamalla kyselyyn antaa

vastauksensa opinndytetyon kayttoon. (Liite 2)

Téssd opinndytetydssd oli huomioitu myds sdahkdposti - ja internetkyselyyn liittyvit
tutkimuseettiset haasteet. Vastaajan anonymiteetin turvaamiseksi e-lomakkeeseen an-
netut vastaukset eivit identifioituneet osallistujan sdhkdpostiin eikd myOskéddn vastaa-
jan IP-osoitetta ollut mahdollista selvittdd. Opinndytetyontekijille ei vélittynyt osallis-

tujan sdhkopostiosoite eikéd IP-osoite.

Osallistujien tietosuojalain 1050/ 2018 tarkoittamia tunnistetietoja kuten ikd késitel-
ld4n opinndytetyOssd. OpinndytetyOntekijélle ei vilittynyt osallistujasta muuta tietoa
kuin hénen kyselylomakkeessa antamansa vastaukset. Kyselylomakkeessa vastaus-

mahdollisuudet rajattiin niin ettei yksittidinen osallistuja ollut tunnistettavissa.
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Kysyttiessd diagnoosia vastaus vaihtoehtoina olivat MS - tauti tai harvinainen neuro-
loginen sairaus. Talld rajattiin pois diagnoosin harvinaisuudesta johtuva vastaajan tun-
nistaminen. My0s vastaajan asuinaluetta kysyttiin maakunnittain, ei paikkakunnit-

tain.(Liite 3)

Opinndytetyon aineisto oli vain opinndytetyontekijan kdytdssd. Opinndytetyon tilaa-
jalle vastauksia ei annettu. Kyselyn vastaukset tulivat opinndytetyon tekijin saataville
e-lomake ohjelmaan. Ohjelma on suojattu kdyttdjdtunnuksen ja salasanan taakse. Di-
gitaalinen aineiston varmuuskopio tallennettiin ulkoiselle kovalevylle, joka suojattiin
salasanalla. Kovalevy sdilytettiin opinndytetyontekijan lukitussa kaapissa. Digitaali-

nen aineisto hévitettiin opinndytetyon valmistuttua opinniytetyon tekijén toimesta.

8.4 Pohdinta

Tyo6kyvyn tukitoimien avulla voidaan saavuttaa tyokykyjohtamiselle asetettuja tavoit-
teita kuten sairauspoissaolojen vahentymistd, pitkdaikaista tyokyvyttomyytté ja tyOsti
poistumista sekd lisdtd tyontekijoiden hyvinvointia ja terveyttd. Tutkimusndyttdd 10y-
tyy yksildllisten tukitoimien vaikuttavuudesta. Tehokkaampina interventioina néyttiy-
tyvit kuitenkin tyokyvyn tuen tukitoimien yhdistelmit. (Ervasti ym. 2022 5.94-95.)
Opinndytetyossé esille nousi, etté erilaisia tydjdrjestelyjd oli vastaajille tehty. Sen si-
jaan muita tyokykyjohtamisen keinoja ei tullut niin selvésti esille. Tukitoimien yhdis-

tamisessd on monilla tydpaikoilla kehittimisen ja sddnnoéllistimisen tarvetta.

Téssd opinndytetyOssa ei etsitty vastauksia, miten hyvin tydterveyshuollon ja tyonan-
tajan rooli tyokyvyn tukemisessa ovat selvilld vastaajille. Tunnistavatko vastaajat
esim. tyOkyvyn tukiohjelman olemassaolon tydpaikalla ja onko esimerkiksi varhaisen
tuen keskusteluja kdyty ajankohtaisesti. Ndiden selvittiminen voisi tuoda lisdi keinoja
MS-tautia ja harvinaista neurologista sairautta sairastavien miesten tyokyvyn tuen
tunnistamiseen, tukemiseen ja esihenkilotydskentelyyn. Aiheen tarkempaan kuvauk-
seen olisi hyodyllistd tutkia esihenkildiden antaman varhaisen tuen merkitysti seké
yhteistyon onnistumista tyoterveyshuollon kanssa. Tdssd opinnédytetyossd tydterveys-
huollon roolista ja merkityksestd saatuihin tuloksiin saattoi vaikuttaa laadittujen kysy-

mysten epétarkkuus ja toisaalta vastaajien epitietoisuus tyoterveyshuollon roolista
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tyokyvyn tukijana. Tuloksiin saattoi vaikuttaa se, ettd jo elédkkeelld olevat olivat myds

vastanneet kysymyksiin, jotka koskivat tydterveyshuollon roolia tydokyvyn tuessa.

Neuroliiton tydelamépalvelut on tuottanut materiaalia tyonantajien kdyttoon. Neuro-
liiton tydeldmépalvelujen esitemateriaaleissa tydkyvyn tuen kisitteitd on selvennytty
ja konkretisoitu tapausesimerkkien avulla. Kéasitteiden tunteminen ja tunnistaminen on
MS-tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastaville miehille oleellista tietoa
oman tyokyvyn ja tyokyvyn tarpeen tunnistamiselle sekd avun hakemiselle. Toisaalta
yhtd tirkedd on esihenkildiden tunnistaa oma roolinsa tydkyvyn tuessa. Neuroliiton
tydeldmédpalveluissa voitaisiin tuottaa muistilistaa esihenkil6ille varhaisen tuen kes-

kustelujen tueksi, kun tyontekijallda on MS-tauti tai harvinainen neurologinen sairaus.

Kyselyyn vastanneet tunnistivat huonosti Neuroliiton tydeldmipalvelujen sisdltoa.
Neuroliitolle kehitysehdotuksena olisi erityisesti miehille kohdennettua ohjausta ja
viestintdd Neuroliiton tydeldmédpalveluista. Viestinté ja opastus voisi tapahtua sosiaa-
lisen median kanavilla ja myds osana Neuroliiton muuta viestintdd ja esimerkiksi

osana sopeutumista tukevia kursseja.

Opinndytetyon kyselyssé ei selvitetty tyontekemisen ja tydmotivaation taustatekijoita.
Saadakseen selville motivaation ja tydon merkityksellisyyden taustatekijét, tulisi vas-
taajia haastatella tarkemmin aiheesta. Myos tyontekemisen taustalla olevien arvojen
tutkiminen selventéisi asiaa. Eroja miesten ja naisten vélisessd tyohon liittyvéssé ar-
vomaailmassa olisi myods mielenkiintoista selvittdd. Sekd, minkdlainen merkitys on
tyopaikan arvomaailmalla pitkdaikaissairautta sairastavan tyokykyyn ja tyShyvinvoin-

tiin.

Aiheeseen liittyvéad jatkotutkimusta voisi tehdéd perheiden roolijaon vaikutuksesta ty6-
kykyyn ja ty0ssd selvidmiseen. Roolijaon merkitysté ja vaikutusta voisi vertailla suku-

puolten sekd ikdryhmien valilla.

Téssd opinndytetydssé ei kysyttyd osallistujien osaamisen vaikutusta tyokykyyn. Lisa-
tutkimusta voisi aiheesta tehdi selvittden osaamisen, soveltuvien tehtdvien seké tyo-

kyvyn suhdetta toisiinsa.
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Opinndytetyon prosessi oli tirked oman oppimisen ja oman osaamisen vahvistamisen
kokemus opinndytetyOntekijélle. Opinndytetyon tekemisen kautta tekijd oppi paljon
tyokyvystd, tyokyvyn tukemisesta, osatyokyisten tydeldmaistd ja siithen vaikuttavista
asioista. Tekijd sain myds péivitettyd MS-tautiin ja harvinaisiin neurologisiin sairauk-
siin liittyvad tietoansa. OpinnéytetyOn prosessin aikana tekijd oppi paljon tutkimuksen
tekemisestd ja suunnittelusta. Prosessin loppuvaiheessa tekijille tuli paljon ajatuksia
siitd, miten tyotd olisi voinut rajata ja tutkimusnékokulmaa muuttaa, myos kyselylo-
maketta olisi voinut tiivistdd. Kaiken kaikkiaan tekijd kuitenkin on tyytyvéinen pro-
sessin sujumiseen, vaikka tekstid olisi voinut muokata ja stilisoida loputtomiin. Opin-
nédytetyontekijé on kiitollinen saamastaan tuesta pitkin prosessia. Ohjaavan opettajan
kanssa kdydyt keskustelut auttoivat aina eteenpdin ja kirkastivat ajatuksen suuntaan.
Tukea tuli my0s opiskelukavereilta ja tyokavereilta esimerkiksi kyselylomakkeen

muokkaamisessa.

Opinndytetyon tuloksissa oli paljon positiivisia asioita pitkdaikaissairaiden tyokyvyn
tuessa. Tyokykyjohtaminen ja sen tavoitteiden tulisikin olla merkittidvi osa esihenki-
l6toimintaa ja kuvastaa my0s tyOpaikan arvomaailmaa. TyOyhteisdjen toimiminen
kaikkien tyokyvyn tukemiseksi on jatkossa yhd merkittavimpad huimaa vauhtia muut-
tuvassa tyoeldmiéssd ja yhteiskunnassa. Kaikkia tyontekijoitd tarvitaan, vaikka tyo-
kyky ei aina riittdisikddn kokoaikaiseen ty6hon. Myds ajatusmallien muuttumista tar-
vitaan, jotta tydmarkkinoilla entistd paremmin pystyttdisiin huomioimaan ja osallista-

maan tdsmai- ja osatyokykyiset.
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Saatekirje pva 2023

Hyvi kyselyyn osallistuva Neuroliiton miesjésen!

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulussa, kuntoutuksen ohjauksen opinto-ohjel-
massa. OpinndytetyOni tavoitteena on saada tietoa MS - tautia ja harvinaisia sairauksia
sairastavien miesten ty6llisyystilanteesta sekd heidén kokemuksestaan omasta tyoky-
vystéddn ja siitd millaisia tarpeita heilld on tyokykynsé tukemiseksi.

Opinndytety0 toteutetaan kyselytutkimuksena, johon vastaamalla sinulla on mahdolli-
suus tuoda esille oma kokemuksesi ja ndkdkulmasi asiaan. Tutkimus suoritetaan ...
vélisend aikana.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista, eikd vaadi muuta kuin kyselylomak-
keeseen vastaamisen. Vastaamalla kyselyyn annat luvan vastaustesi kdyttoon osana
opinndytetyota.

Kyselyn yksittéisid vastauksia ei tulla julkaisemaan, vaan vastaukset kasitelldén yh-
tend kokonaisuutena. Kyselyn vastaukset tulevat vain opinndytetyontekijén kadytton.
Henkildtietoja ei luovuteta opinndytetyontekijdlle, ainoastaan kyselylomakkeeseen
kertomasi asiat tulevat opinnédytetyontekijén néhtidvaksi. Kyselyn vastakset tullaan hé-
vittdiméédn asianmukaisesti tutkimuksen paityttya.

Tutkimuksen tekemiseen on saatu asianmukaiset luvat Neuroliitolta ja Satakunnan am-

mattikorkeakoululta.

Ystavillisin terveisin

Tanja Helminen
Kuntoutuksen ohjauksen ( AMK) opiskelija

sdahkopostiosoite

Sanna Marjaméki
Lehtori, Satakunnan ammattikorkeakoulu

sdahkopostiosoite
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Muistilista kyselyn lahettdjalle

e Laheta (pva) kysely Neuroliiton jasenrekisterin 18-64 -vuotiaille mies-
henkildille, joiden jasenlaji on potilasjasen. Liita kyselyyn tutkimuksen
saatekirje.

¢ Laita oheinen tiedote opinnaytetyosta Neuroliiton sosiaalisen median
kanaville

e Laheta (pva) jasenrekisterin kautta muistutusviesti kyselyyn vastaami-
sesta em. kohderyhmalle

e Jos sinulle tulee kysymyksia tutkimukseen liittyen, ohjaathan ne opin-
naytetyontekijalle sahkopostiin s§hkbpostiosoite
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29.11.2022 2108 E-lomake - Kyselytutkimus MS - tautia ja harvinaisia logisia sairmksia sai lle michille

Lomake on ajastettu: julkisuus alkaa 1.6.2023 0.01 ja paattyy 29.6.2023 0.00
Kyselytutkimus MS - tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia

sairastaville miehille

Vastaamalla kyselyyn, sinulla on mahdollisuus saada oma kokemuksesi nakyvaksi.

Vastauksista saadaan tietoa MS - tautia ja harvinaisia sairauksia sairastavien miesten
tyollisyystilanteesta. Vastaukset kuvaavat myds minkalainen heidan kokemuksensa on
tyokyvystddn, ja millaiset heidan tarpeensa ovat tyokyvyn tukemiseksi.

Tyohon liittyvat kysymykset

Oletko tilla hetkelli? O Tyéssi
) Osa-aika tyossa
O Yrittaja
O Tyoton
O Opiskelija
O Eldkkeelld (kokoaikainen)

) Sairauslomalla

O Koti-isd

O Jokin muu, mika?

Mika?

Mika on pdaasiallinen tyotehtavasi? () Johtaja tai ylempi virkamies

O Erityisasiantuntija
O Asiantuntija
O Toimisto - tai asiakaspalvelutyontekija
O Palvelu -, myynti - tai hoitotyontekija
O Maanviljelija, metsatyontekija tms.

D)

Rakennus -, korjaus- tai valmistustyontekija

S
O Prosessi - tai kuljetustyontekija
O Yrittaja
O Sotilaat
O Muu, mikd
Mika?
Onko tyosuhteesi () Vakinainen
(0 Maaraaikainen
O Olen yrittdja
Seuraava >>
Sivu1/5
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Lomake on ajastettu: julkisuus alkaa 1.6.2023 0.01 ja paittyy 29.6.2023 0.00
Kyselytutkimus MS - tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia
sairastaville miehille

Vastaamalla kyselyyn, sinulla on mahdollisuus saada oma kokemuksesi nakyvaksi.

Vastauksista saadaan tietoa MS - tautia ja harvinaisia sairauksia sairastavien miesten

tyollisyystilanteesta. Vastaukset kuvaavat myds minkalainen heidan kokemuksensa on
tyokyvystddn, ja millaiset heiddn tarpeensa ovat tyokyvyn tukemiseksi.

Tyokykyyn liittyvat kysymykset

Miten suoriudut tyGtehtavistasi? Tyokykyni ei ole alentunut ja selvian tydssani

Tyokykyni on jonkin verran alentunut, mutta selvian nyk)
Tarvitsen erityisjdrjestelyjd tms., jotta voisin selviytyd ede
Selvidisin jossain muussa tyGssa paremmin

Tarvitsen erityisjarjestelyjd voidakseni selviytyd missa tah

000

o0

r(ohje)
Onko sinulle tehty sairautesi vuoksi tydjarjestelyja? O Kylla
O Ei
O En osaa sanoa
Millaisia jarjestelyja?
Oletetaan, etta tyokykysi

on parhaimmillaan saanut
10 pistettd. Minka

pistemadran annat
nykyiselle tyokyvyllesi
asteikolla 0-10. (0
tarkoittaa ettei pysty
tyohon lainkaan). Merkitse
numerona.

Mika on tyon merkitys elamassdsi? () Erittiin tirkea
O Melko tarked
) Ei kovin tarkea
) Ei lainkaan tarked
O En osaa sanoa

Minka pistemadran annat
motivaatiollesi tehda tyota
(10= korkea motivaatio,
1= heikko motivaatio)

n 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

samk.fi/) 14377 Samake htmd Tvaiheenvaihtoserse
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) Minulla ei ole ty6terveyshuoltoa

Millainen tyGterveyshuolto sinullaon? ) Lakisditeinen tydterveyshuolto, johon ei kuulu sai
O Lakisddteisen tyoterveyshuollon lisdksi sairaanhoit

O En tieda millainen ty6terveyshuolto minulla on

Tietdako tyoterveyshuolto sairaudestasi? O Kylla
O Ei
()

~

() En osaa sanoa

Miten usein tyoterveyshuollossa seurataan tydkykyasi ja tyossa suoriutumistasi?

O Saannolli
O Tarvittaes
O Satunnais
O

Ei seurata lz
) Enosaas

Koetko tyoterveyshuollon tydkyvyn tuen riittavaksi () Taysin riittivia
O Melko riittavaa

O Melko riittimatonta
O Taysin riittamatonta
) En osaa sanoa

O Eiriittavaa eika riittamatonta

Millaista tukea olet saanut
tyoterveyshuollosta

tyokykyysi?

Onko sinulle tehty kuntoutussuunnitelma? ) Kylla
O Ei
O En osaa sanoa

Onko kuntoutussuunnitelmassasi huomioitu tykykysi tukeminen? ) Kylla

O E
O En osaa sanoa
Miten
kuntoutussuunnitelmassasi
huomioidaan tyokykysi
tukeminen?
Oletko saanut ty6 - tai toimintakykydsi tukevaa kuntoutusta? ) Kylla
O En
~

O En osaa sanoa

~Mitd kuntoutusta olet saanut?

[ ] Avoterapiaa esim. fysioterapia, psykoterapia, neuropsykologinen kuntoutus

hitps:/
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[] Laitoskuntoutus kuntoutuslaitoksessa

[ 1 Ammatillinen kuntoutus esim. tyokokeilu, Kelan ammatillinen kuntoutusselvitys
[} Sopeutumista tukevat kurssi esim. Neuroliiton

[ ] Jotain muuta

Tarkenna tahdn, mita
kuntoutusta.

Miten kuntoutus on
vaikuttanut tyokykyysi:

Oletko saanut vertaistuesta tukea tyossa jaksamiseen? (0 Kylld
o Ei
> En osaa sanoa

Missa tai kenelti olet
saanut vertaistukea?

Vaikuttaako perhetilanteesi tyossa jaksamiseen O Kylla
O Ei
(O En osaa sanoa

~Mitka asiat perhetilanteessasi tukevat tyokykyasi ja tyossa jaksamista?

[ ] Lasten pdivahoito

[} Puolison osallistuminen kotitdihin

[ | Perheen yhteiset harrastukset

[] Vanhempien/ isovanhempien tuki esim. lasten hoitoon
[ | Perhevapaiden mahdollisuus molemmille vanhemmille
[ Kotihoidontuki

[ ] Lasten itsendistyminen

[] Kotitéiden jakautuminen

[ ] Yhteinen aika puolison kanssa

[] Mahdollisuus omiin harrastuksiin

[ ] Jokin muu, tarkenna

Tarkenna tahdn

N\
.

Tiedetddnko tyopaikalla sairaudestasi? Kylla
En

O En osaa sanoa

Y

O C

https=//elomake samk. fi/lomakkeet/14377 Somake himl 'vaiheenvaihtosense
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Jos vastasit kylld niin, mten laajasti tyoyhteisossa tiedetdan sairaudestasi? ) Ylin johto
O Lahiesihenkilo
O
Lahimmat tyokave
O Koko tybyhteisd
©) En osaa sanoa

Miten tieto sairaudestasi
on vaikuttanut
tyoskentelyysi
tyopaikallasi?

~Miten tyopaikassasi on huomioitu sairautesi vaikutus tyoskentelyysi?

[] Esihenkilon tuki

[ ] Tyoyhteison tuki

[] Tydtehtivien muokkaus

[ ] Tyopisteen sijainti

[] Tyokaverit auttavat tarvitttaessa
[ ] Mahdollisuus etiatyoskentelyyn
[] Jokin muu, tarkenna

Tarkenna tahdn

Oletko kayttanyt jarjestojen tarjoamia tyoelamdpalveluja esim. Neuroliiton tydelimapalvelut?

Millaisia tyokyvyn tuen
palveluja olet kayttanyt

Olet tyytyvdinen saamaasi tyokyvyn tukeen? (O Erittdin tyytyvianen
O Melko tyytyvdinen
(O En tyytyvdinen enka tyytymaton
O Melko tyytymiton
O Erittdin tyytymaton

Millaista ohjausta, tukea
tai neuvontaa tarvitsisit

tyokykysi tueksi?

<< Edellinen Seuraava >>
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Lomake on ajastettu: julkisuus alkaa 1.6.2023 0.01 ja paittyy 29.6.2023 0.00
Kyselytutkimus MS - tautia ja harvinaisia neurologisia sairauksia
sairastaville miehille

Vastaamalla kyselyyn, sinulla on mahdollisuus saada oma kokemuksesi nakyvaksi.

Vastauksista saadaan tietoa MS - tautia ja harvinaisia sairauksia sairastavien miesten

tyollisyystilanteesta. Vastaukset kuvaavat myds minkalainen heidan kokemuksensa on
tyokyvystddn, ja millaiset heiddn tarpeensa ovat tyokyvyn tukemiseksi.

laustatiedot

hitps-/iel

Mika on ikdsi? Taysina
vuosina

Oletko tilla hetkella? Naimisissa

) Avoliitossa

Eronnut tai asumuserossa
Leski

) Naimaton

M
J UJ

ON®

'

Kuinka monta jdsenta
talouteesi kuuluu? limoita
numeroina

Kuuluuko perheeseesi alle 18-vuotiaita lapsia? O Kylla
O E

Asuinpaikkasi sijainti: Uusimaa
Varsinais-Suomi
Satakunta

Kanta - Hime
Pirkanmaa

Paijat - Hame
Kymenlaakso
Eteld - Karjala
Eteld - Savo
Pohjois-Savo
Pohjois - Karjala
Keski - Suomi
Eteld - Pohjanmaa
Keski - Pohjanmaa
Pohjois - Pohjanmaa
Kainuu

Lappi
Ahvenanmaa

Muu
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