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Tybelama ja tyollisyys ovat merkittdava osa suomalaista yhteiskuntaa. Hyvin-
vointiyhteiskunnan mittarina tyollisyysaste on kiistaton. Samaan aikaan kun
tyOurien ja tyopaivien pidentamisestad keskustellaan kiivaasti yhteiskuntaso-
pimuksen neuvotteluissa, on Suomi lamassa ja ty6llistyminen koetaan vaike-
aksi. Erityisen haastavaa se on pitk&aaikaissairaille ja vammaisille henkildille,
joiden tyollistyminen on laman aikana entista vaikeampaa.

Lihastaudit ovat etenevid neurologisia sairauksia, jotka luokitellaan kaikki
harvinaisiksi sairauksiksi. Harvinaisuus tuo sairastavalle haasteita, silla ver-
taistukea ei ole helppo saada ja sairastava voi kokea jaavansa yksin sairau-
den kanssa. Tasta syysta sairastavan saama tuki elaman eri vaiheissa on
tarkeaa ja lisda pystyvyyden seké elaméhallinnan tunteita, jotka edesauttavat
mm. tybeldmaan paéasya ja siella pysymista.

Tassa tutkimuksessa kartoitettiin lihastautia sairastavien henkildiden ajatuk-
sia tyollistymisestd, tydssa pysymisesta ja kuntoutuksesta. Tutkimus toteutet-
tiin sahkoisena kyselytutkimuksena, johon vastasi vuoden 2015 kesakuussa
200 lihastautia sairastavaa.

Kyselytutkimuksen perusteella lihastautia sairastavat peraankuuluttavat yksi-
I6llisia ratkaisuja tydelaméaan ja kuntoutukseen. Ty6paikoilla on edelleen run-
saasti asenneongelmia ja mm. tybhakemuksessa ja -haastattelussa sai-
raudestaan rohkenee kertomaan vain harva lihastautia sairastava.

Tybelamaa ei voi tarkastella vain yhdesta nakékulmasta, vaan se on vuoro-
vaikutusta ja yhteistyota eri tahojen kanssa. Osatyokykyisten kohdalla ty6-
elamassa tukeminen on tarkoittanut pitkalti keskittymista osatytkyisen val-
mentamiseen ja tyollistymistd edistavien toimenpiteiden kayttdmiseen. T&-
man lisaksi tyollistymisessa ja tydelamassa pysymisessa tarvitaan myos tyo-
yhteisdlle ja esimiehelle tukea. Mita valmiimpi esimies ja tydyhteis6é ovat vas-
taanottamaan osatyokykyisen henkilon tydyhteis6on, sitd parempia ja pysy-
vampia ratkaisuja saadaan aikaan. Osatyokyisten tyéllistyminen ja tydssa
pysyminen on haaste, joka ei ole mahdotonta voittaa. Tarvitaan vain uusia
tapoja ajatella ja toimia, silla innokasta tydvoimaa olisi paljon tarjolla.
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The working life and the employment are a significant part of the Finnish so-
ciety. The rate of employment as an indicator of the affluent society is undis-
putable. Finland is in the deep recession and the employment is regarded as
difficult. At the same time the lengthening of the careers and of the working
days is discussed. Nowadays employment is especially challenging to chron-
ically ill and disabled persons.

The neuromuscular diseases are progressive neurological illnesses which
are all classified as rare illnesses. The rareness brings challenges because it
IS not easy to get peer support and person can feel left alone with the illness.
Support through life span is important, because it increases the feelings of
capability and life control which are significant for getting in to the working life
and staying there.

In this study the persons who have neuromuscular diseases tell their
thoughts about employment, staying in the work and rehabilitation. The study
was carried out as an electric questionnaire survey. 200 answers were given
during June 2015.

One of the main results was that chronically ill people need individual solu-
tions concerning working life and rehabilitation. There are still a lot of attitude
problems at the workplaces. Only few of the respondents have dared to tell
about their disease in the job application and in the work interview.

The working life cannot be examined only from one point of view because it
is interaction and cooperation with different parties. In the working life the
supporting has meant concentrating mainly on training the partially disabled
person to for the work and promoting employment. It is also important to
support the work community and the superior when a partially disabled per-
son is going to be a part of the work community. That way there are better
possibilities to reach successful and more permanent resolutions. There are
challenges to overcome concerning the employment and staying in the work
for the partially disabled. But the challenges are made to win, and that can be
done by changing our way to think and operate. There is a lot of eager labour
force waiting to get to work.
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1 JOHDANTO

Suomalainen ty6elama on muuttunut merkittavasti viimeisten vuosikymmen-
ten aikana. Ns. suuret ikaluokat ovat ja&neet eldkkeelle ja tydmarkkinoilla val-
litsee samaan aikaan seka tyOvoimapula etta tyottomyyttd. Tyourien piden-
taminen alku- ja loppupaastd on vaistamaton tosiasia ja tdmén tavoitteen
edistdmiseksi on jo pitkaan toteutettu erilaisia toimenpiteita. Valtiovallan ta-
voitteena on saada mahdollisimman moni potentiaalinen tydikaiseen vaes-
t6on kuuluva henkild mukaan tydelamaan. Pitkaaikaissairaat, vammaiset ja
osatyokykyiset ovat aiemmin jaaneet helposti tydelaman ja tyéurien ulkopuo-
lelle. Viimeisten vuosien aikana tahan epakohtaan on alettu kiinnittda entista

enemman huomiota.

Lihastautia sairastavat henkilét sairastavat pitkaaikaissairautta, johon ei ole
parannuskeinoa. Useat heistd saavat diagnoosin jo lapsena, osalla sairaus
diagnosoidaan aikuisena — mahdollisesti usean vuoden tai vuosikymmenen
oireilujen jalkeen. Osalla sairaus vaikuttaa merkittavasti tyo- ja toimintaky-
kyyn, toisilla sairaus on lievaoireinen. Sairastavien joukko on siis varsin hete-
rogeeninen ja opiskeluun seka tydelamaan liittyvat tarpeet ovat tasta syysta

moninaiset.

Lihastautia sairastavien tydssa selviamiseen/parjaamiseen ja tyourien piden-
tamiseen tarvitaan kohdennettuja toimia. Kela on rahoittanut lihastautia sai-
rastavien tydelamapainotteisia kuntoutuskursseja, ns. Tyyne-kursseja jo pit-
k&an. Kurssit toteutettiin Kuntoutuskeskus Kankaanpadsséa yhteistydssa Li-
hastautiliitto ry:n kanssa. Vuonna 2014 Kela kilpailutti lihastautia sairastavien
kurssit ensimmaista kertaa avoimella menettelylla, aiemmin Kela oli ostanut
kurssit Lihastautiliitolta ns. suorahankintamenettelylla. Ty6elamassa olevien
kurssit (Tyyne-kurssit) eivéat olleet vuoden 2014 tarjouskilpailussa enaa mu-
kana. Ne jaivat kokonaan pois aikuisten lihastautia sairastavien palvelulinjan

kurssitarjonnasta.



Kelan tydikaisten kuntoutuksen tulevaisuus on talla hetkella kokonaisuudes-
saan epavarmuuden peitossa. ASLAK- ja TYK-kuntoutukset piti korvata
AURA-kuntoutuksella, jonka sopimuskauden piti alkaa vuonna 2016. Hankin-
nasta ehdittiin julkaista tarjouspyyntd, mutta hankinta keskeytettiin vuoden
2015 uuden hallitusohjelman kustannusleikkauksien myota. Lakisdateisena
ammatillisena kuntoutuksena TYK-kuntoutusta jatketaan toistaiseksi, mutta
harkinnanvaraisia paikkoja ei tdh&dnkaan kuntoutusmuotoon ole toistaiseksi

tiedossa.

Lihastautia sairastavien tydelamalahtéinen kuntoutus ja sen tulevaisuus huo-
lettaa lihastautia sairastavia seka heidan etujarjestédan Lihastautiliitto ry:ta.
Tama opinnaytetyd syntyi Lihastautiliiton toimeksiannosta ja tarpeesta kar-
toittaa "kentan tila”; missa mennaan, miten asiat ovat sujuneet seka millaisia
kehittamisehdotuksia lihastautia sairastavilla on tyéllistymisesta ja tydoelamas-
ta. Lihastautiliton tyollisyystoiminta juhlii 20-vuotistaivaltaan vuonna 2016.
Tata juhlavuotta silmallapitden haluttiin tehda laaja kysely, jota voidaan hyo-
dyntda seka taman opinnaytetyon tekemisessa etta juhlavuoden julkaisuissa.

2 TYOKYKY JA OSATYOKYKY

Suomessa on tehty pitkajanteista tyota pitkaaikaissairaiden ja vammaisten
henkildiden kuntoutusjarjestelmén rakentamisessa. Yhtend merkittavana ra-
kentajana tdssa tyossa ovat toimineet vammaisjarjestot. Vammaisten henki-
I6iden kohdalla kuntoutus on pitkd&an kuitenkin keskittynyt l1ahes yksinomaan
toimintakyvyn yllapitoon tai parantamiseen tyokyvyn jdaddessd vahemmalle
huomiolle. Muutaman viimeisen vuosikymmenen aikana tahan on kuitenkin
havahduttu; vuosittain jad paljon joko taysin tyokykyisid tai osatyOkykyisia
henkiloita vaille tyota tai eldkkeelle siksi, ettd sopivaa tyota tai tyoskentely-
muotoa ei ole loydetty. Etenevia sairauksia, kuten esim. lihastautia ja MS-

tautia sairastavilla riski siirtyd tyokyvyttomyyselakkeelle kasvaa samalla kun



sairaus etenee. Tyokyvyttdmyyselake voi joissain tapauksissa olla oikea rat-
kaisu, mutta ei kaikkien kohdalla. Ty6ikaisen henkilon siirtyminen elakkeelle
on merkittdva seka henkilén oman elamanlaadun kannalta, mutta myds mer-
kittava yhteiskunnallinen asia. MS-tautia sairastavien (n = 553) elamanlaatua
ja sairaudesta aiheutuvia yhteiskunnallisia kustannuksia tutkittin 2015 jul-
kaistussa tutkimuksessa. Tulosten perusteella MS-tautia sairastaviin kohdis-
tuvista yhteiskunnallisista kustannuksista (46 994 €/sairastava henkil®) 37 %
kohdistuu tyokyvyttomyyselakkeestd aiheutuviin kustannuksiin. Tutkimuk-
seen vastaajista yli puolet (55,7 %) kertoi jA&neensa tyokyvyttomyyselakkeel-
le MS-taudin vuoksi. Naistd vastaajista edelleen tyokyvyttomyyselakkeella
olevia alle 63-vuotiaita oli 35,8 %. (Ruutiainen, Viita, Hahl, Sundell & Nissi-
nen 2015, 5-7.)

Suurten ikaluokkien elakkeelle jaaminen on aiheuttanut yhteiskunnallista
spekulaatiota. Pitkaan pelattiin tyévoimapulaa ja puhuttiin siitd, miten ulko-
mailta on alettava tuottaa tydvoimaa Suomeen, jotta ikaantyvaa vaestoa pys-
tytddn hoitamaan. Elettaessa vuotta 2016 tiedetdadn, ettd néain ei kaynyt. Ta-
loudellinen syva lama on kuihduttanut uusien tyopaikkojen saamisen ja osa-

tyokykyiset kilpailevat entista tiukemmin vahista tydpaikoista.

2.1 Osatyokykyisyys kasitteena

Osatyokykyisyyden maarittely ei ole yksiselitteista. Henkilon tydkyky riippuu
mm. h&nen idstaan, terveydentilastaan ja osaamisestaan suhteessa tyon
vaatimuksiin. Pitkdaikaissairas tai vammainen henkil6 voi olla toiseen tyohon
osatyokyinen, kun taas jonkin toisen tyon suhteen han voi olla taysin tyokyi-
nen. Osatyokyisyys on siis kontekstisidonnainen kasite, jonka merkitys vaih-
telee yksilollisesti. Osatyokyiselle henkildlle olisi pyrittava Ioytamaan ensisi-
jaisesti sellaisia t6itd, joissa sairaus tai vamma ei vaikuta merkittavasti tyoky-
kyyn. Tall6in tyon vaatimusten ja tyokyvyn valille saavutetaan mahdollisim-

man hyva tasapaino. (Sosiaali- ja terveysministerio 2013, 7.)



Osatyokyisen rinnalla toinen yleisesti kaytetty kasite on osatyokyvyttomyys.
Nailla kasitteilla viitataan samaan asiaan, mutta osatyokyisyys korostaa
enemman jaljella olevaa tyokykya, kun taas osatytkyvyttomyydella viitataan
siihen osaan tyokyvysta, joka on menetetty. Osatyokyisyyden kasitteella viita-
taan joissain tapauksissa henkilon sairauteen tai vammaan ottamatta kantaa
henkilon tyokykyyn. Taméa voi olla harhaanjohtavaa, silla taman perusteella
Voi syntyd vaaranlainen kasitys henkilon mahdollisuuksista selvita tyétehta-
vista. Pitkdaikaissairaus tai vamma ei valttamatta tarkoita sitd, ettd henkild on
osatyokykyinen, vaan tilannetta tulee tarkastella yksilollisesti eri tyGtehtavien
osalta. Mikéli sairaus tai vamma ei vaikuta henkilon tyokykyyn ko. ty6tehta-
van kohdalla, ei tulisi kayttaa kasitettd osatytkyinen. (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterio 2013, 7.)

Kevaalla 2015 Suomi sai uuden hallituksen ja paaministeriksi Juha Sipilan.

Hallitus julkaisi uuden hallitusohjelman, jonka viisi strategista tavoitetta ovat:

e tydllisyyden ja kilpailukyvyn vahvistaminen

e 0saamisen ja koulutuksen uudistaminen

¢ hyvinvoinnin ja terveyden edistaminen

e biotalouden ja puhtaiden ratkaisujen vauhdittaminen

e toimintatapojen uudistaminen digitalisaation hyddyntamisen, kokeilu-

jen ja normien purkamisen kautta.

Karkihankkeita nostettiin esiin 26 ja naista yksi on "Osatyokykyisille vaylia
tydhon”. Hankkeen vastuuministerind toimii sosiaali- ja terveysministeri Han-

na Mantyla. (Sosiaali- ja terveysministerion www-sivut 24.9.2015.)

Sosiaali- ja terveysministerion Osatyokykyiset tydssa -ohjelma (Osku) oli
kaynnissa vuosina 2013-2015. Hankkeen myd6ta pyrittiin helpottamaan tyol-
listymistd mm. lainsdddanndllisin muutoksin sekd muodostamaan osatyoky-
kyisten tydssa jatkamista ja tyollistymistad edistava toimintakonsepti. Taman
konseptin keskeinen idea on se, etta osatytkykyiselle henkilélle nimetaan
tyokykykoordinaattori. Osatyokykyiset ihmiset eivéat ole kaikki samanlaisia ja

heidan tarpeensa ja vastaavasti osaamisensa vaihtelevat yksilollisesti. Henki-
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lokohtainen tyokykykoordinaattori ja osatyokykyinen henkilé pohtivat ja raata-
l6ivat yhdessa sopivan keino-, etuus- ja palveluvalikoiman, joka vastaa par-
haiten osatyokykyisen tarpeita. (Sosiaali- ja terveysministerion www-sivut
24.9.2015.)

Perinteisesti osatyokykyisen sijoittumista tydelamaan on tarkasteltu yksilon
nakokulmasta. RATKO-projektissa nakdkulmaa laajennettiin koskemaan tyo-
yhteisda ja sen valmentamista. Projektin aikana syntyi monia havaintoja, pro-
jektin keskeiset tulokset on esitetty yhteenvetona kuvassa 1. Yksi tarkea ha-
vainto oli se, etta kaikki tyontekijat ja tyot eivat kohtaa, vaan onnistuneen
tydllistymisen tai tydhon paluun eteen on nahtava vaivaa. RATKO-projektissa
osatyOkyisten osaamisen taso ja tyotehtdvien vaativuus sovitettiin yhteen.
Tybhon palaavalla tai tyollistyvalla osatyokykyisella tydbhon sijoittumista hel-
pottaa, jos han kokee saavansa kunnollista perehdytysta ja tukea tyon teke-
miseen. Mikali ty6tehtavia on raataloity tyontekijan tarpeisiin nahden, toden-
nakoisyys onnistuneeseen tyollistymiseen kasvaa. Keskeisen tarkeaksi tut-
kimuksen johtopaatokseksi tutkijat nostivat tydyhteison kyvyn vastaanottaa
osatyokykyinen henkil6 osaksi tydyhteista. Tydyhteisolla tulisi olla aikaa poh-
tia, mita tarkoittaa, jos tyohon tulee osatydkykyinen henkilo tai tuttu tydkaveri
palaa tyohon pitkalta sairauslomalta. Miten tyGtehtéavid voisi uudelleen jarjes-
telld, mik& muuttuu organisaatiossa ja mika yksildiden tyoskentelyssa? Miten
organisaatio voisi hy6tya siita, etta rekrytoidaan osatytkykyinen henkild? Ko-
ko tyoyhteiso tarvitsee tukea ja aikaa keskustella asiasta, jotta ei synny vaa-
ranlaisia kasityksia, joita voi olla myohemmin vaikeaa oikoa. Mikali osaty6-
kyisen henkilon perehdytyksesta on huolehdittu ja vastuut on selkeasti méari-
telty, helpottaa tama seka tydyhteisoa etta uutta/tyvhon palaavaa tydyhteison
jasenta. Tama vaatii sitoutumista seké johdolta etta tydyhteisolta. Mikali tyo-
hon sijoittumisen tukena kaytetaan tydyhteisén ulkopuolista tydhonvalmenta-
jaa, on tarkeaa, etta koko tydyhteisd on tietoinen tydhénvalmentajan roolista
tyopaikalla. (Hietala, Sippola, Riipinen, Lampinen & Nevalainen 2005, 115,
118-119.)
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Onnistunut tydllistyminen vaatii

- Johtamisen, tydyhteison ja yksilon
nakokulmien yhteensovittamista

- Koko organisaation sitoutumista ja yhteistyota
mallin kdyttéon

- Jaettua tietoa tyollistamisen merkityksesta
Ja sovituista tehtdvistd organisaation kannalta

- Vastuuhenkildiden nimeamista ja selkeitd
rooleja (tydhdénvalmentaja, esimies, opastaja)

Yksilon ndkdkulma

- Varmentaa tyollistyjan
tydssa selviytymisen

- Tuo tarpeellisuuden
tuntemuksia, itsendisyytta
ja vastuullisuutta

- Vahentaa muiden
tydntekijoiden kiiretta
antaen aikaa ydintehtaville

- Tuo mielekkyytta tyonkuvaan

Kuva 1 RATKO-projektin tulokset (Hietala ym. 2015, 115)

2.2 Koulutukseen liittyvat haasteet

Suomessa on luotu erinomainen koulutusjarjestelmd, jonka oppeja tullaan
hakemaan myds muualta maailmasta. Syrjintaa koulutuksessa (Jauhola &
Vehvilainen 2015, 171) tarkastelleen raportin mukaan toisen asteen koulu-
tuksessa ammatillisissa oppilaitoksissa on onnistuttu lukioita paremmin yh-
teistydssa ja tiedonsiirrossa vammaisten ja muiden vdhemmistéryhmaopiske-
ljoiden kohdalla. TAm& on korostunut siirryttdessa perusopetuksesta toisen
asteen oppilaitokseen. Ammatillisen koulutuksen kohdalla ns. sora-saadokset
ovat aiheuttaneet epaselvyyksia ja tulkintaristiriitoja opiskelijavalinnan osalta.
Sora-saadokset on laadittu parantamaan koulutuksen ja sen jalkeisen tyo-
elaman turvallisuutta lisaamalla koulutuksen ja tutkinnon suorittamisen jarjes-
tdjien mahdollisuuksia puuttua opiskelijan soveltumattomuuteen tietylle alalle
(Opetushallitus 2015, 7). Osa vammaisista nuorista kokee koulutuksessa
haasteita mm. resurssien puutteissa, asenneilmastossa, fyysisissa esteissa
ja jatkokoulutuspaikkojen véahaisyydessd. Nuorten antamissa vastauksissa
nousi esille mm. se, etté oppilaitokset eivat ole aina valmiita ottamaan vas-
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taan vammaista opiskelijaa, vaihtoehdoksi on tarjottu erityisoppilaitosta.
Vammaisen nuoren opintopolku voi maaraytya jo hyvin varhaisesta vaiheesta
lahtien. Se, miten paljon ja millaista tukea lapsi/nuori saa opintojensa aikana,
vaikuttaa siihen millaiseksi hanen kasityksensa omasta oppimisesta ja tai-
doista kehittyvat. (Jauhola & Vehvildinen 2015, 174.)

Vammaiset nuoret kouluttautuvat edellisia sukupolvia pidemmalle, mutta hei-
dan kiinnittymisensa tydelamaan on edelleen haasteellista. Nuoren elaméassa
nivelvaihe siirryttaessa opiskelijasta tyontekijaksi on merkittava niin psyykki-
sesti kuin taloudellisestikin. Mikéli vammainen nuori jaa tydelaman ulkopuo-

lella, tietda se usein pysyvaa pienituloisuutta. (Ekholm & Teittinen 2014, 6.)

Suomi on allekirjoittanut YK:n yleissopimuksen vammaisten henkiléiden oi-
keuksista, mutta ratifiointia ei ole viela tehty. Yleissopimus on kansainvalinen
ihmisoikeusasiakirja, jossa sdadetdan useista vammaisille inmisille kuuluvista
ihmissoikeuksista. Yleissopimuksen 27. artiklassa saadetaan tyosta ja tyollis-
tymisesta. Artiklassa sdadetaan mm. siitd, ettd vammaisten henkiléiden am-
matinvalinnanohjaukseen tulisi kiinnittaa erityistd huomiota, koulutuksessa ja
tyossa tulisi tehdd kohtuullisia. mukautuksia esim. fyysiseen tyoskentely-
ympéaristoon, vammaisilla henkildilla tulisi olla yhdenvertaiset mahdollisuudet
tydhonottotilanteessa ja etta tulisi huolehtia siita, ettd vammaiset henkilot kar-
tuttavat tyokokemusta, joka edistaa heidan tyollistymistaan jatkossa. (Suo-
men YK-liitto 2009, 58-61.)

3 KUNTOUTUS, ELAMANHALLINTA JA VALTAISTUMINEN

Kuntoutus on monimuotoinen prosessi, eikd sen maarittely yksiselitteisesti
ole helppoa. Valtioneuvoston julkaiseman Kuntoutusselonteon (2002, 3) mu-
kaan kuntoutus on suunnitelmallista ja monialaista toimintaa, jonka tavoittee-

na on edistdd kuntoutujan elamanhallintaa, toimintakykya, itsendista selviy-
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tymista, hyvinvointia ja ty6llisyyttd. Kuntoutusprosessin kaynnistymisen pe-
rusteena on sosiaali- ja terveydenhuollossa, sosiaalivakuutuksessa ja/tai tyo-
hallinnon lakisdateisessé kuntoutuksessa ollut henkil6lla todettu oire, vamma,
sairaus tai vajaakuntoisuus. Pitkd&n kuntoutuksessa on korostettu asiantunti-
juuden asemaa. Talloin asiantuntijat kertovat mitd kuntoutujan tulisi tehda,
jotta han sopeutuisi elamaan yhteiskunnassa. 1970-luvulla vammaisliike
aloitti pitkdjanteisen tyon parantaakseen vammaisten ja vajaakuntoisten ih-
misten mahdollisuuksia itsenaiseen elamaan. Vuonna 1991 astui voimaan
asetus Kansanelakelaitoksen jarjestaméasta kuntoutuksesta (23.8.1991/1161)
ja siina kuntoutujan asemaa aktiivisena toimijana korostettiin. Tata lakia uu-
distettiin vuonna 2003, jolloin astui voimaan laki kuntoutuksen asiakasyhteis-
tyosta (497/2003). Nama olivat merkittavia muutoksia kuntoutujan valtaistu-
misprosessia ajatellen. Vahitellen kuntoutusparadigma alkoi muuttua asian-
tuntijalahtoisesta ja -keskeisesta vajavuusparadigmasta kohti valtaistavaa ja
ekologista paradigmaa. (Jarvikoski & Harkapaa, 2008a, 52-53.)

Kuntoutumisprosessin kannalta on merkitysta silla missa vaiheessa kuntoutu-
ja on oman sairastumisensa prosessoinnin kannalta. Sairauden toteamisen
jalkeen voi menna pitkdan sopeutuessa uuteen elamaéantilanteeseen ja mm.
tiedon tarve on todenné&kdisesti hyvin toisenlainen verrattuna pitkdan sairas-
taneeseen henkiloon. Tyéskennellessani lihastautia sairastavien henkildiden
kanssa erilaisilla kuntoutuskursseilla, tama asia nayttaytyi selkeasti. Yhdeksi
merkittavaksi tekijaksi koen elamanhallinnan ja valtaistumisen. Se, millaiseksi
pitkdaikaissairautta sairastavan elaménhallinnan kasite muodostuu, vaikuttaa
merkittavasti hanen arkielam&énsa. Naiden kasitteiden ja niiden sisallén
ymmartaminen on tarkeda seké sairastavalle ja hanen lahiymparistolleen etta

kuntoutuksen ammattilaisille.

3.1 Elaméanhallinta

Elamanhallinta on kasite, jonka ihmiset kasittavat eri tavoin. "Mikaan asia ei

merkitse eri ihmisille taysin samaa” on kognitiivisessa psykologiassa eraan-



14

lainen motto. Inminen konstruoi kokemaansa ja ndkemaansa ja muodostaa
naiden perusteella itselleen oppimishistoriaa. Tama oppimishistoria toimii
taustana ihmisen tekemille tulkinnoille ja arsykkeiden heréttamille toiminta-
malleille. Jokaisella ihmisella on omanlaisensa oppimishistoria ja siksi sama
sana sisaltda erilaisia merkityksia eri inmisille. (Hatakka 1996, 11-12.) Ela-
manhallinta-sanakin pitaé siis sisallaan monia eri merkityksia. Lahden tarkas-
telemaan seuraavassa elamanhallinta-kasitteen merkitysta historian kautta.
Mitd elamdanhallinnasta ovat sanoneet eri asiantuntijat ja miten kasitteen

merkitys on muuttunut vuosien varrella?

Elaméanhallinta kasitteend pohjautuu hallinnan ja pystyvyyden kasitteisiin.
Naiden kasitteiden teoreettiset juuret ovat psykologiassa ja sosiaalipsykolo-
giassa. Monet tutkijat ovat tulkinneet kasitteiden merkitysté ja niiden siséaltoa
on seka laajennettu ettd syvennetty vuosien varrella. Yhta tyhjentavaa seli-
tysta kasitteille on turha lahtea edes etsimaan, vaan niiden merkitysta taytyy
tarkastella siitd lAhtokohdasta, millaisia teorioita tai konstruktioita eri tutkijat
ovat kasitteistd muodostaneet. Elaménhallinta on nykyisin hyvin paljon kun-
toutuksen kentassa kaytetty kasite ja se on merkitykseltaan laajempi kuin
hallinnan ja pystyvyyden késitteet. Kuvaan 2 olen keradnnyt ne teori-

at/konstruktiot, joita kasittelen tassa tyossa.
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Koherenssin
kasite
Sosiaalis- ajaakuntoisuu-
kognitiivinen Antonovsky desta elaméan-
oppimisteoria hallintaan

Bandura Jarvikoski

Opitun Ihmisen
avuttomuuden sopeutumis-
teoria dyttaytyminen

Seligman Raitasalo

Sisdinen /
ulkoinen
elamanhallinta

Sosiaalinen
oppimisteoria

Rotter Roos

Kuva 2 Elaméanhallinta-kasitteen taustateorioita

3.1.1Hallinnan ja pystyvyyden teoriat

Rotterin teorian keskeinen kasite on "locus of control” eli hallinnan sijaintia
koskevat odotukset. Sijainnin kasitykset perustuvat sosiaalisen oppimisen
teoriaan, jonka ajatuksena on, etta alttius toimintaan riippuu toiminnan tulok-
sen odotuksista ja toiminnalla tavoiteltavan tuloksen arvokkuudesta. Eli toisin
sanoen, jos ihminen havaitsee toimintansa tuottavan positiivisia tuloksia, op-
pii hdn etsimaan toimintansa tuottavaa palkintoa myo6s jatkossa. Ihmiselle
syntyy nain sisainen hallintakasitys, ja h&n kokee, ettd omalla toiminnalla on
merkitystd elamantapahtumien suhteen. Vastaavasti jos ihminen kokee, etta
toiminnan tulokset ovat paasaantoisesti rippuvaisia muista tahoista kuin ha-
nesta itsestaan, samanlaista oppimista ei tapahdu. Naille ihmisille syntyy ul-
koinen hallintakasitys, jolloin he kokevat, ettd asiat menevat tietylla tavalla
eivatkd he pysty siihen juurikaan itse vaikuttamaan. Heilla on usein vahva
usko kohtaloon. (Jarvikoski 1994, 100; Jarvikoski & Harkapaa 2008a, 123;
Rotter 1990, 489-491.)
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Ulkoisen hallintakasityksen kanssa melko samoilla radoilla elamanhallintaka-
sitetta on tutkinut Martin Seligman. H&nen opitun avuttomuuden teoriansa
keskeinen ajatus on se, ettéa ihminen kokee aiemmin koetun perusteella, etta
hanen elaméantapahtumansa ovat hallitsemattomia ja etta han ei pysty itse
niihin juurikaan vaikuttamaan. Seligman korostaa, ettd hallitsemattomuuden
tunne liittyy ympariston vaikutukseen, eikd niinkd&n yksilon ominaisuuksiin.
Opittu avuttomuus muodostuu, kun ihminen ei usko omiin mahdollisuuksiinsa
ja lakkaa pyrkimasta mihinkaan. Seligmanin teoria on melko negatiivissavyt-
teinen ja tavallaan lohdutonkin. Jos ihminen joutuu hallitsemattomuuden ke-
haan, on hanen varmasti vaikea sielta kavuta ylospain. Teoria kohtasikin pal-
jon kritiikkia ja Seligman tarkensi sitd myéhemmin. (Jarvikoski 1994, 101; Ab-
ramson, Seligman & Teasdale 1978, 49-53.) Vammaisuuteen saattaa liittya
paljon opittua avuttomuutta, ihmisen usko omiin vaikutusmahdollisuuksiin
saattaa olla kaventunut ja pahimmillaan ymparistd vahvistaa tata kasitysta

paivittain.

Banduran sosiaalis-kognitiivisessa oppimisteoriassa keskeisintéa on se, etta
ihmisen toimintaa ohjaavat odotukset ja myos niista saatavat palkinnot. Op-
piminen perustuu aina yksilon, hdnen toimintansa ja ympariston vuorovaiku-
tukseen. Henkilokohtaiseen pystyvyyteen usko on keskeista toimintaan vai-
kuttamisessa. Ajatukseltaan tdma muistuttaa Rotterin hallinnan sijaintia kos-
kevaa teoriaa. Banduran teoria eroaa siita kuitenkin siten, etta pystyvyyskasi-
tyksen teorian mukaan pystyvyysodotukset ovat riippuvaisia tilanteesta ja
toiminnoista. Sosiaalista oppimisteoriaa on laajennettu 1970-luvun jalkeen
kolmeen ulottuvuuteen: henkildkohtainen hallinta, muiden hallinta ja sattu-
man hallinta. T&ssa teoriassa on nahty muiden hallinta osin positiivisena teki-
jana. Esimerkiksi kuntoutuksessa ammattilaisten ammattitaitoon luottaminen
ja sité kautta muiden hallinnan hyvaksyminen voi tuottaa positiivista tuotosta
hallinnan tunteelle. (Bandura 2001, 7; Jarvikoski 1994, 101-102; Jarvikoski &
Harkapaa 2008a, 124-125.)
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Antonovskyn (1979) koherenssin kasite liittyy myds pystyvyysodotuksiin. Ko-
herenssin kasite on tapa, jolla ihminen havainnoi seké itseaan ettd ymparoi-
vaa maailmaa. Kasite jaetaan kolmeen osatekijaan, jotka ovat: tunne ymmar-
rettavyydestd, hallittavuudesta ja mielekkyydesta. Ymmarrettavyyden avulla
ihminen etsii johdonmukaisuuksia, jarjestysta ja loogisia yhteyksia ymparis-
ton tapahtumille. Hallittavuudella tarkoitetaan sita, ettd ihminen uskoo ja luot-
taa pystyvansa vaikuttamaan asioiden ja tapahtumien kulkuun. Mielekkyys
syntyy siita, etta tapahtuvilla asioilla on merkitysta mm. yhteisoélle ja yleiseen
asennoitumiseen. (Koukkari 2010, 33-34.)

3.1.2 Elamanhallinta-kasitteen muodostuminen

Edella on kuvattu erilaisia teorioita hallinnasta ja pystyvyydesta. Jarvikoski &
Harkapaan mukaan elaménhallinta on suomalainen kasite, joka laajentaa
hallinnan ja pystyvyyden kasitteitd. Kasite on kohdannut kritiikkia sen mah-
dottomuudesta, eihdn kukaan voi tdysin omaa elamé&énsa hallita! Sille on eh-
doteltu korvaavia kasitteitd kuten “arkielaman hallinta” tai "elamantilanteen
hallinta”. Toistaiseksi nama eivat ole syrjayttaneet elamanhallinta-kasitetta.
(Jarvikoski & Harkapaa 2008b, 128.)

Jarvikoski on vuonna 1994 ilmestyneessa vaitoskirjassaan kuvannut ela-
manhallintaa kehamaisena prosessina. Tassa prosessissa elaméanvaiheiden
toteutumiseen vaikuttavat aikaisemmat kokemukset ja tapahtumat. Henkilon
fyysiset ja psyykkiset toimintakompetenssit seka elinolojen ja elamantavan
jatkuvuus muodostavat elaméanhallinnan konkreettisen perustan. Koettu hal-
linta on henkilon tekema tulkinta omista mahdollisuuksista hallita tiettyja ela-
mantilanteita yksin tai ympariston tuella ja avulla. Koettu hallinta vaikuttaa
merkitsevasti siihen millaisia tavoitteita, pyrkimyksia tai elaméantehtavia hen-
kilo itselleen asettaa. Elamantapahtumiin ja sithen millaiseksi elamankulku
muodostuu, vaikuttavat paljon tehdyt valinnat, tavoitteet, toiminta ja toimin-
nan tulokset. Nama tapahtumat muokkaavat edelleen hallintakasitysta ja hal-

linnan perustaa. Elaménhallinta pitd& Jarvikosken tulkinnan mukaan sisallaéan
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kaikki elaman osa-alueet. Erilaiset elamé&ntapahtumat (sairastuminen, tyott-
tomaksi jddminen tai muut hallitsemattomalta tuntuvat kriisit) voivat kasautu-
essaan tai ns. menetyskierteen seurauksena alkaa hajottaa henkilén toimin-

taedellytyksia ja johtaa jopa syrjaytymiseen. (Jarvikoski 1994, 123-124.)

Raitasalon (1995, 61-73) mukaan elamanhallinta on ihmisen sopeutumis-
kayttaytymista sisdisten ja ulkoisten elamanhallintaa ohjaavien tekijdiden
kautta. Ulkoinen elamanhallinta kasitetaan tarpeina “having, loving and
being”. Having on materiaalisia edellytyksia, loving sosiaalisten suhteiden
mahdollisuuksia ja being yksildllisen kasvun edellytyksia. Ulkoisen elaméan-
hallinnan tarpeissa lahdetaan siita olettamuksesta, etta ihmisella on tarve so-
siaalisuuteen, kuulua joukkoon ja verkostoitua seka integroitua yhteiskun-
taan. Sisaisella elamanhallinnalla tarkoitetaan Raitasalon mukaan sita, etta
se on ihmisen sisdinen emotionaalinen ja kognitiivinen prosessi, joka kayn-

nistyy haastavien tai mm. turvallisuutta uhkaavien tilanteiden seurauksena.

Roos (1985, 64—-67; 1987, 40-43) ndkee elamanhallinnan keskeisena ela-
man ulottuvuutena, joka toteutuu silloin kun ihminen pystyy ohjaamaan ela-
maansa siten, ettd siihen eivat vaikuta juurikaan itsesta riippumattomat teki-
jat. Han jakaa elaménhallinnan ulkoiseen ja sisdiseen. Ulkoisella elamanhal-
linnalla tarkoitetaan sitd, ettd elamassa asetetut tavoitteet ja tarkoituspera
eivat tapahdu sattumusten sarjana vaan toisiaan seuraavana ketjuna. Roos
littda ulkoiseen elamanhallinnan tunteeseen sen, ettd ihminen on saavutta-
nut henkisen ja aineellisen turvan. Sisaisella elamanhallinnalla Roos koros-
taa sopeutumisen merkitysta. Ei siten, ettd ihminen alistuisi kohtaloonsa,
vaan siten, ettd kussakin elaméantilanteessa ihminen pystyy katsomaan asioi-
ta positiivisesta ndkdkulmasta ja hyvaksymaan asiat osaksi elamankulkuaan.
(Jarvikoski & Harkapaa 2008a, 128-129.)

Jarvikosken ja Harkapaan mukaan kuntoutuksella on parhaat edellytykset

onnistua silloin, kun kuntoutujan ja kuntoutustyontekijoiden lahtokohtana ja
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toiminnan tavoitteena ovat elamanhallinta ja valtaistuminen. Silloin kun ihmi-
nen ei asetu passiiviseen potilaan rooliin, vaan osallistuu aktiivisesti omaan
hoito- ja kuntoutusprosessiinsa, hallinnan tunne vahvistuu. Talla tunteella on
merkittava rooli sen suhteen millaiseksi elamankulku muodostuu. (Jarvikoski
& Harképaa 2008a, 122.)

3.2 Valtaistuminen

Valtaistuminen on yleisella tasolla elam&nhallintaa vAhemman tunnettu kasi-
te, mutta kuntoutuksen ammattilaiset ovat todennakdisesti ainakin joskus sii-
hen térmanneet. Valtaistumisen rinnalla ja sen synonyymind nahdaan kaytet-
tavan kasitettéd voimaantuminen. Molemmat kasitteet juontavat englanninkie-
lisestd sanasta empowerment ja se k&annetaan usein voimaantumiseksi tai
valtaistumiseksi. Empowerment-kasitteen juuret ovat 1960-luvun USA:ssa,
jossa kasitetta on kaytetty vahemmist6jen tasa-arvoa ajavissa liikkeissa. Ta-
man seurauksena empowerment-kasite on saanut myos poliittista kaikua.
(Jarvikoski & Harkapaa 2008a, 130.) Oleellinen ero valtaistumisen ja voi-
maantumisen valilla on se, etta voimaantumisprosessi kasittelee yksiloén voi-
maantumista, mutta valtaistumisessa mukana on myds organisaation tai yh-
teiskunnan taso. (Hokkanen 2009, 319.)

Kuntoutujan valtaistuminen on yksi kuntoutuksen keskeisista tavoitteista.
Tassa on selkeasti nahtavissa kuntoutuksen valtaistavassa mallissa, jossa
kuntoutuja ei ole passiivinen tekemisen objekti vaan tavoitteellisesti toimiva
oman elaménsa subjekti. Kuntoutuja osallistuu omaan kuntoutukseensa toi-
mijana. (Jarvikoski & Harkdpaa 2008b, 53.) Tassa tulee hyvin esille kuntou-
tusparadigman muutos. Korostetaan kuntoutujan aktiivista otetta ja subjekti-
utta. Solomon (1976) maaritteli valtaistumista tavalla, jolla se on varmasti
myo6s 1960-luvun tasa-arvokysymysten kohdalla jo maaritelty. Han naki sen
prosessina, jossa lisdtdan vahemmistjen tai asiakkaiden valtaa, vdhenne-
td&n heidan alistuneisuuttaan ja autetaan heitd ottamaan aktiivinen toimijan

rooli omassa elamassaan. Zimmerman ja Warschausky taas nékevét valtais-
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tumisen sekéd prosessina etta lopputuloksena. Prosessina se lisda ihmisten
mahdollisuuksia vaikuttaa sellaisiin sosiaalisten, taloudellisten ja poliittisten
voimien lisdantymiseen, jotka ovat merkityksellisia ihmiselle tai jollekin ihmis-
ryhmalle. Toisaalta valtaistuminen voi tarkoittaa taman prosessin seuraukse-
na syntynyttd lopputulosta. (Jarvikoski & Harkapaa 2008a, 130-131; Zim-
merman 2012, 49-50.)

Valtaistuminen voidaan nahda yksilon kasvuprosessina, jossa hénen itseluot-
tamuksensa, itsetietoisuutena ja hallinnan tunteensa lisaantyy. Tama vastaa
ehka parhaiten omaa ajatustani voimaantumisen merkityksesta. Valtaistumi-
sella tarkoitetaan kuitenkin muutakin kuin psyykkistad, kognitiivista ja emotio-
naalista prosessia. Siihen liittyvat myds ymparistotekijat eli ne olosuhteet, jot-
ka edesauttavat tai estavat ihmisen muutosprosessia. Valtaistumista voidaan
yksilotason liséksi tarkastella my6s laajemmalla, organisaation tai yhteiskun-
nan tasolla. Esim. yrityksissa, joissa henkilostélla on mahdollisuus vaikuttaa
paatoksentekoon, valtaistavat tyontekijoitddn. Taméan seurauksena yrityksella
on yksi menestystekija lisaa, silla yhteiset tavoitteet lisaavat organisaatiossa
osaamistasoa ja lisddvat kompetenssia. Valtaistumisen prosessi ja tavoite
muuttuvat mahdollisiksi, kun kuntoutustydntekijat ja kuntoutujat omaavat sa-
manlaiset kasitykset kuntoutumisprosessin tavoitteista ja suunnasta. Kuntou-
tuksen ammattilaisten tulisi tukea kuntoutujaa osallistumaan aktiivisesti
omaan kuntoutusprosessiinsa suunnittelusta toteutukseen asti. Nain kuntou-
tuja saa onnistumisen kokemuksia ja sita kautta hédnen elamanhallintansa
paranee. (Jarvikoski & Hark&dpaéa 2008a, 131-132.)

4 LIHASTAUDIT OVAT HARVINAISIA SAIRAUKSIA

Neuromuskulaari- eli hermo-lihassairaudet ovat harvinaisia neurologisia sai-
rauksia, jotka aiheuttavat luurankolihasten heikkenemistd ja surkastumista.
Neuromuskulaarisairaudet voidaan jakaa karkeasti lihassolun hairidista joh-

tuviin sairauksiin (myopatiat), hermolihasliitoksen sairauksiin sekd hermope-
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raisiin &areis- tai likehermon hairidista johtuviin lihastauteihin (Palmio 2012,
14).

Suomessa on arvioilta noin 10.000 henkilda, joilla on jokin neuromuskulaari-
sairaus. Yhteen diagnoosiryhmaan kuuluu tavallisesti muutamasta kymme-
nestd muutamaan sataan henkil6d, joten kaikki lihastaudit ovat harvinaisia
sairauksia. Sairaus voi ilmeta jo vastasyntyneella tai diagnoosi voidaan aset-
taa vasta aikuisidlla. Sairaudet vaihtelevat ja vaikuttavat toimintakykyyn yksi-
I6llisesti hyvinkin eri tavoin, vaikka diagnoosi olisi sama. (Lihastautiliiton

www-sivut 2015.)

Sairauden edetessa liikkuminen vaikeutuu ja apuvalineiden seka ulkopuoli-
sen avun tarve kasvaa. Yleensa lihastaudit etenevat hitaasti eivatka vaikuta
merkitsevasti elinikédan. Poikkeuksen muodostavat nopeasti etenevat lihas-
sairaudet, jotka lyhentavéat elinikaa joskus huomattavasti (esim. ALS). (Lihas-

tautiliiton www-sivut 2015.)

Sairauden kanssa elamiseen liittyy paljon erilaisia haasteita ja hyvinvointiin
on kiinnitettava erityista huomiota. Tama vaatii paljon lihastautia sairastaval-
ta, mutta myods hanen arkeensa liittyviltd ihmisilta, eika vahiten terveyden-
huollon ammattilaisilta. Tietamys ja osaaminen taudin erityispiirteista auttavat
ammattilaisia ymmartamaan sairastavan arkeen liittyvia asioita ja tama edis-
taa tyo- ja toimintakyvyn yllapitamista ja parantamista sen sijaan, etta saatai-
siin aikaan vahinkoa. Yhtena esimerkkina mainittakoon fysioterapia, jossa
fysioterapeutilla tulee olla tietAmysta sairauden erityispiirteistd, jotta lihaksia
ei rasiteta liikaa ja 16ydetd&n sopiva rasitustaso, josta palautuminen tapahtuu

kohtuullisessa ajassa (Jokinen & Heinonen 2012, 25-27).
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4.1 Harvinaisuus

Kaikki lihastaudit ovat harvinaisia sairauksia. Euroopan Unioni on méaaritellyt
harvinaiset sairaudet sellaisiksi, joita sairastaa enintddn viisi 10 000 ihmista
kohden. Arvioidaan, etta yli 300 000 suomalaisella on jokin harvinainen sai-
raus, epamuodostuma, vamma tai oireyhtyma. Harvinaista sairautta sairasta-
vat muodostavat yhdessad merkittdvan osan sosiaali- ja terveyspalvelujen
suurkayttgjista ja taman vuoksi sairauden mukanaan tuomat haasteet on hy-
va ottaa huomioon lakeja sdédettédessa seka palvelujarjestelmia ja palveluja
suunniteltaessa. Vaikka harvinaisten sairauksien joukko on hyvin heterogee-
ninen, jakavat he monia samankaltaisia haasteita: oikean diagnoosin saami-
nen, palvelujen jarjestyminen, arjen sujuminen jne. Vertaistuen Iéytaminen on
myoOs haaste; miten |6ytda ihminen, jolla on sama sairaus ja jonka elamanti-
lanne olisi samankaltainen? Yhdesséd nama haasteet ovat tuottaneet sen, et-
ta harvinaisia sairauksia sairastavat ovat alttimpia psyykkisille, sosiaalisille ja
taloudellisille ongelmille. (Sosiaali- ja terveysministerio 2014, 8.)

Sosiaali- ja terveysministerion julkaiseman Harvinaisten sairauksien kansalli-
sen ohjelman 2014-2017 (2014, 13, 17-19) mukaan ensimmainen askel
kohti hoidon ja elamanlaadun parantamista on harvinaissairauksien aseman
tunnustaminen. Talla hetkell& harvinaissairautta sairastavat eivat ole muuhun
vaestoon verrattuna tasa-arvoisessa asemassa, kun tarkastellaan heidéan
asemaansa palvelujarjestelmassa. Suomesta puuttuu myos tietokannat har-
vinaissairauksista. Tietokantojen avulla voitaisiin kerata tietoa hoitomuodois-
ta, hoitavista tahoista ja tehtavista tutkimuksista. Jokaisen potilaan tai kun-
toutujan kanssa ei ndin tarvitsisi aloittaa alusta, vaan olemassa olevaa tietoa
|0ytyisi tietopankeista. Talla hetkella tietokantojen puuttuessa hoito ja/tai kun-
toutus ei valttdmaétta tarjoa parasta mahdollista osaamista harvinaissairautta
sairastaville, esim. diagnoosin saaminen voi viivastya tai terveydenhuollossa
ei ole varattu riittavasti aikaa tai resursseja korkean tason erityisosaamista
vaativalle monialaiselle hoidolle. Monen pitkaaikaissairaan hoitovastuuyksi-
koitd on siirretty erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon, josta tallais-

ta erityisosaamista saattaa puuttua.
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Arjen haasteet ovat harvinaissairauksia sairastavilla moninaiset ja yhden eri-
tyishaasteensa siihen tuo sairauden hoitoon ja kuntoutuksen liittyvat asiat.
Hoitovastuuyksikodssa olisi hyva olla kokonaisvastuu néissa asioissa, mutta
usein sairastavat jaavat itse vastaamaan kokonaisuuden hallinnasta erilais-
ten erikoisalojen keskittyessa omaan osuuteensa sairastavan hoidosta ja/tai
kuntoutuksesta. Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma ehdottaa, etta
Suomeen perustettaisiin osaamiskeskuksia, jotka olisivat sairausryhmékoh-
taisia valtakunnallisia osaamiskeskittymid, joihin potilaan voi tarvittaessa oh-

jata. (Sosiaali- ja terveysministerié 2014, 17-19.)

4.2 Lihastautiliitto ry

Lihastautiliitto ry on voittoa tavoittelematon valtakunnallinen vammaisjarjesto,
johon kuuluu 12 jasenyhdistysta eri puolella Suomea. Jasenia paikallisyhdis-
tyksiin kuuluu yhteensa n. 3000, joista lihastautia sairastavia on noin puolet.
Liittoa johtaa liittohallitus, johon kuuluu yhdeksan jasenta; puheenjohtaja, en-
simmainen ja toinen varapuheenjohtaja sekd kuusi muuta varsinaista jasen-
ta. Lihastautiliiton ylintd péatdsvaltaa kayttdad liittokokous, joka kokoontuu
kerran vuodessa. Operatiivisesta ja strategisesta johtamisesta vastaa toimin-
nanjohtaja. Liiton tehtdvana on tukea ja palvella lihastautia sairastavia henki-
I6ita seka heidan laheisiaan yhdessa jasenyhdistysten kanssa. (Lihastautilii-

ton www-sivut 2015.)

Jarjestopohjainen lihastautityd on alkanut Suomessa 1972, jolloin Suomen
Dystrofia-yhdistys perustettiin. Tarkeimpia tehtavia oli tuolloin tiedon tarpee-
seen vastaaminen. Seuraavan kymmenen vuoden aikana yhdistys kasvoi Li-
hastautiliitoksi. Ensimmaiset palkatut toimihenkil6t liittoon palkattiin v. 1983,
jolloin kuntohoitaja, sairaanhoitaja, toiminnanjohtaja ja sihteeri aloittivat tyos-
kentelyn liitossa. (Liede 2012, 7, 15.) Henkiloston maara on kasvanut tasai-
sesti ja vuonna 2015 Lihastautilitossa tydskenteli paatoimisesti 18 tyonteki-

jaa (Lihastautiliton www-sivut 2015).
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Lihastautiliitolla on kirjattu strategia vuosille 2013-2016, joka ohjaa kaikkea
toiminnan suunnittelua. Strategiset painopisteet ovat liiton ja yhdistysten vali-
nen yhteistyd, asiantuntijuuden vahvistaminen ja asiakasléhttiseen palveluun
panostaminen, vaikuttaminen sek& nuoriin sijoittaminen. Visioksi on kirjattu
seuraavaa: “Lihastautiliitto on lihastautia sairastavien ihmisten ja heidan la-
heistensa rinnalla kulkija. Liitto on tunnustettu, vahvasti valtakunnallisesti ja
alueellisesti toimiva, jatkuvasti kehittyva asiantuntija-, vaikuttaja- ja palvelu-
jarjestd.” Lihastautiliiton arvoja ovat elaman monimuotoisuus (monimuotoinen
hyva elama sisaltden oikeudenmukaisuuden, yhdenvertaisuuden ja ihmisten
yksilollisten voimavarojen ja elaméantilanteiden huomioon ottaminen), asian-
tuntijuus (sairastavien kokemustietoa, henkilokunnan ammattitaitoa ja yhteis-
tydtahojen tietotaitoa) ja vaikuttavuus (nakyvyytta ja aktiivista toimintaa yksi-
|6n parhaaksi). (Lihastautiliiton strategia 2013—2016.)

5 LIHASTAUTILITON TYOLLISYYS- JA KUNTOUTUSTOIMINTA

Tyollisyystoimintaa on Lihastautilitossa toteutettu lahinnd projektien muo-
dossa. Vuonna 1995 Suomen liittyessa Euroopan Unioniin tyéllisyysprojekte-
ja alkoi syntya aivan uudella tavalla. Euroopan Sosiaalirahasto (ESR) avasi
uudenlaisia projektimahdollisuuksia, yksi néistd oli vammaisten henkildiden
tyollisyyteen liittyvat projektit. (Verainen henkildkohtainen tiedonanto
8.1.2015.)

5.1 Stakes-konsortio, Ideasta Duuniin ja Mainstreaming

Lihastautiliton osalta lahtdlaukaus ty6llisyysprojekteille tapahtui vuonna 1996
liton pééstessd mukaan kansainvaliseen ESR-rahoitteiseen Stakes-
konsortioon vuosiksi 1996-1997. Tama oli mittava hanke, joka koostui yli 40
projektista, joissa kokeiltiin uusia tydllistymismenetelmid, kuten tuettu tyollis-

tyminen ja klubitalomalli. Lihastautiliiton osaprojekti tdssa hankkeessa oli ni-
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meltdan Ideasta Duuniin. Projektissa keskityttiin urasuunnitteluun seka tyolli-
syyskoulutusten kehittamiseen lihastautia sairastaville nuorille. Ennen tata
projektia lihastautia sairastavat jaivat lahes automaattisesti koulut kaytyaan
tyokyvyttomyyselakkeelle. Asenneilmasto oli sellainen, ettad tydelama ei ole
lihastautia sairastavia varten — tata mielta olivat jopa lasten ja nuorten van-
hemmat. TAma asenne siirtyi nuorille itselleen ja tasté alkoi tulla ajattelumalli,
jonka purkaminen vaati asenteiden muutosta ja konkreettisia toimia. (Verai-

nen henkilékohtainen tiedonanto 8.1.2015.)

Stakes-konsortio auttoi osaprojektien tulosten levittdmisessd, tosin tama ei
onnistunut aivan mutkattomasti, silla konsortion toiminta oli uudenlaista ja
massiivista. Tavoitteena oli saada aikaan my6s muutoksia palvelurakentee-
seen seka lainsdadantoon. Taman pohjalta syntyi uusi projekti, Mainst-
reaming. Stakes hallinnoi tatakin projektia ja se toteutettiin vuosina 1998—
2000. Projektin nimi tuli komission DGV:n mainstreaming-maaritelmasta, jos-
sa "kyse on prosessista, jonka tarkoituksena on saada paatdksentekijat ot-
tamaan kayttdon projekteissa ja kumppanuuksien seurauksena syntyneet
menestyksekkaat tulokset paikallisissa, alueellisissa ja kansallisissa jarjes-
telmissa@”. Vammaisten henkildiden tydllistymisen edistaminen haluttiin osaksi
tyovoimapolitikkaa. Projektin myota ei varsinaisiin konkreettisiin toimenpitei-
siin paasty, silla siind havaittiin pian miten monimutkainen tama tydllisyyden
toimintaymparisto ja palveluiden jarjestamisen kenttd on. Tama projekti jaikin
siis l1ahinna valtavirtaistamisen toimintamallin kuvaukseksi. Yhteiskunnallisel-
la tasolla ajatellen aika ei ollut viela otollinen taméankaltaisille uusille toimin-

tamalleille. (Verainen henkil6kohtainen tiedonanto 8.1.2015.)

5.2 Viesti — the Message -projekti

Samanaikaisesti Mainstreaming-projektin kanssa kaynnistettiin Viesti — the
Message -projekti Lihastautiliton, Suomen MS-liiton (nykyinen Neuroliitto ry)
ja lhopotilaiden liiton (nykyinen lholiitto ry) kanssa. Tama projekti oli ESR-
rahoitteinen ja toteutettiin vuosina 1998-2000. Projektin tavoitteena oli vai-
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kuttaa pitkaaikaissairaiden henkildiden tydllistymiseen liittyviin negatiivisiin
asenteisiin, joita oli seka tyonantajilla etta itse sairastavilla. Vammaisjarjesto-
jen nuorista koulutettiin viestinviejia tyonantajille kohdennettuun tiedotuk-
seen. Projektin aikana havaittiin, ettd myds tydvoimatoimistot ja muut viran-
omaiset tarvitsivat lisaa tietoa, mm. tyévoimatoimistoon ei paasty asiakkaiksi
ja sosiaaliturvan yhteensovittamisen kanssa oli ongelmia. Edistettiin ajattelua
"tyéelama kuuluu kaikille” ja lisaksi esteettdtman tydympariston kehittamista
edistettiin. TAssa apuna oli Tytterveyslaitos, joka kaytti rohkeasti vammais-
jarjestdjen nuoria kertomaan kokemuksiaan esteettomasta yritys- ja tydympa-
ristosta. Nuorten osallistaminen Viesti — the Message -projektissa oli keskei-
nen ja edusti aikanaan innovatiivista ajattelua. Nuori ei ollutkaan enaa erilais-
ten toimenpiteiden objekti vaan oman elamansa subjekti — aktiivinen toimija.
He antoivat kasvonsa ja éanensé asialle, he puhuivat seminaareissa ja teki-
vat mm. asennetiedotusvideon "Taita tarjolla”. Tama video paasi mm. Yleis-

radion tietoiskuksi. (Verainen henkilékohtainen tiedonanto 8.1.2015.)

Ideasta duuniin ja Viesti — the Message -projektit toimivat pohjana sille tydlle,
jota Lihastautilitossa edelleenkin toteutetaan tydllisyystoiminnan ja erilaisten
projektien muodossa. Niiden avulla saatiin esiteltyd vahvaa nayttéa Lihastau-
tiliton paarahoittajalle Raha-automaattiyhdistykselle siitd, miksi tyollisyys- ja
urasuunnittelutoiminnan on syyté olla osa pysyvampaa toimintaa Lihastautilii-
tossa. Tahtotila liitossa oli, ettd lihastautia sairastavien tulisi paasta mukaan
tydelamaan. Ei nahty jarkevana toimintana sitd, ettd nuoria koulutettiin am-
matteihin, joita eivat padse koskaan todellisuudessa tekemaan. Tama oli yh-
teiskunnallisesti erittdin merkittava asia myos, silla yhteiskunnan ikarakenne
osoitti sen, ettéd suurten ikaluokkien jaddessa elékkeelle tarvitaan tulevaisuu-
dessa kaikkien tydpanosta ja tietysti myos verorahoja. (Verainen henkilokoh-
tainen tiedonanto 8.1.2015.)
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5.3 Sisaanheitto tyoelamaan!

RAY:n rahoittama Sisdanheitto tyoelamaan! -projekti toteutettiin vuosina
2006-2008. Tallgin 11 Vammaisfoorumin vammaisjarjestba lahti yhdessa
edistamdan vammaisten henkildiden tyollistymismahdollisuuksia. Vammais-
foorumi on vammaisjarjestéjen yhteistyojarjestod, jossa toimii oma tyollisyys-
asiantuntijoiden verkosto. Projektissa kaytettin vammaisjarjestdjen suoria
kontakteja yrityksiin ja reilun kahden vuoden aikana saatiin aikaan 76 tyo-
paikkaa vammaiselle tai pitkaaikaissairaalle henkildlle. Projekti palkittiin kan-
sainvalisesti eurooppalaisena hyvana kaytantona ja myés Suomessa Kun-
touttaja -mitalilla. Lihastautiliitto hallinnoi tatd projektia ja yllapiti projektin
paattymisen jalkeen www.sisaanheitto.fi -sivustoa. Sivusto toimii kohtaamis-
paikkana tydnantajille ja vammaisille seka pitkaaikaissairaille tyénhakijoille.

(Verainen henkilékohtainen tiedonanto 8.1.2015.)

5.4 Reilu Rekrytointi

Reilu Rekrytointi oli Lihastautiliton hallinnoima RAY-rahoitteinen projekti, jo-
ka toimi vuosina 2012—-2014. Projektin tarkoituksena oli lisata pitkaaikaissai-
raiden ja vammaisten henkildiden ty6llistymista. Suoraan tydpaikkojen hakua
projektilla ei tavoiteltu, vaan yhteyksien luomista eri sidosryhmien valille ja
keskustelun herattdmista vammaisten ja pitkaaikaissairaiden tyollistymiseen
liittyvista asioista. Projektissa oli mukana yhdeksdn vammaisjarjestod seka
kaksi saatiota. Lisaksi yhteistyokumppaneina oli julkisen sektorin toimijoita

seka yrityksia. (Verainen henkilékohtainen tiedonanto 8.1.2015.)

5.5 Duunimentori — Asenteesta rekrytointiin

Duunimentori — Asenteesta rekrytointiin on Lihastautiliiton hallinnoima kolmi-
vuotinen hanke, jonka ensimmainen toimintavuosi oli 2014. Hanke on osa
RAY:n rahoittamaa Paikka auki -avustusohjelmaa ja sen tavoitteena on pa-
rantaa pitkaaikaissairaiden ja vammaisten henkildiden tyollistymista. Hank-

keen aikana mm. tuetaan seka tydnhakijoita tyénhaussa etta erilaisia yhdis-
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tyksia toimimaan tydnantajina. Tavoitteena on myos saada tyontekijat ja tyo-
paikat kohtaamaan valittAmalla tietoa tyOpaikoista ja tydnhausta mm. sosiaa-

lisen median avulla. (Duunimentorin www-sivut 2015.)

5.6 Tydikaisten lihastautia sairastavien kuntoutus

Lihastautia sairastavat ovat hyvin heterogeeninen joukko. Sairauksien kirjo
on hyvin moninainen ja jopa saman diagnoosin sisalla on melkoista vaihtelua
sen suhteen, miten sairaus vaikuttaa tyo- ja toimintakykyyn. Taman vuoksi

kuntoutuskin on jokaisen kohdalla erilaista.

Yksilollinen terapia on aina raataloity vastaamaan yksilon tarpeita ja tavoittei-
ta perustuen kuntoutussuunnitelmaan. Laakinnallisen kuntoutuksen jarjesta-
misen paavastuu on terveydenhuoltolain (1326/2010) perusteella kunnilla,
mutta mikali henkild on alle 65-vuotias vaikeavammainen, jolla on lain edel-
lyttdmat perusteet, on kuntoutuksen jarjestaminen Kansanelékelaitoksen (jat-
kossa Kelan) vastuulla (Laki Kansanelakelaitoksen kuntoutusetuuksista ja
kuntoutusrahaetuuksista 566/2005 8§ 9). Vaikeavammaisten laakinnallisen
kuntoutuksen tulee perustua voimassa olevaan kuntoutussuunnitelmaan, jo-

ka on laadittu julkisessa terveydenhuollossa.

Myds ryhmamuotoista kuntoutusta on Suomessa jarjestetty lihastautia sairas-
taville jo vuosikymmenia. Ensimmaéinen lihastautia sairastavien sopeutumis-
valmennuskurssi jarjestettiin Kiipulan kuntoutuskeskuksessa kesalla 1979
Kelan rahoituksella. Aikuisille suunnatuilla kursseilla tavoitteena oli tiedottaa
yhteiskunnan tarjoamista palveluista ja ne koettiin my6s todellisina tietoiskui-
na lihastaudeista. Kursseilla lihastautia sairastavilla oli mahdollisuus keskus-
tella vammaisuudesta ja vammaisena henkilond elamisesta. (Pirttimaa 2014,
87-89.)
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Lihastautia sairastavien sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseja on jar-
jestetty paaasiassa Kelan, RAY:n ja terveydenhuollon rahoituksella. Lihas-
tautiliitolla el ole omaa kuntoutuslaitosta, kursseja on jarjestetty yhteistydssa
eri kuntoutuslaitosten ja jarjesttjen kanssa. (Pirttimaa 2014, 87—-89.) Vuonna
2014 tyoikaisille lihastautia sairastaville jarjestettiin sekd diagnoosikohtaisia
kursseja etta kaikille lihastautia sairastaville tarkoitettuja kursseja, joista osa

oli tybelamassa olevien ns. Tyyne-kursseja.

Tyyne-kurssit syntyivat lihastautia sairastavien tarpeesta. Kuntoutuskeskus
Kankaanpaassa jarjestettiin tyokykya yllapitavaad kuntoutusta (TYK) seka
ammatillisesti syvennettya laéketieteellistd kuntoutusta (ASLAK) ja havaittiin,
ettda HMSN-lihastautia sairastavat henkilot eivat parjanneet kursseilla niiden
fyysisten tavoitteiden suhteen. Taman pohjalta Lihastautiliitto ja Kuntoutus-
keskus Kankaanpaa lahtivat hakemaan Kelalta rahoitusta oman lihastautia
sairastavien tybelamépainotteisen kurssin jarjestamiseen. Kurssin tavoittee-
na oli tukea tyo- ja toimintakykyd, ammatillista kehittymista ja tydssa jaksa-
mista esim. ergonomisten tai muiden tyon tekemista mahdollistavien toimen-
piteiden avulla. Kurssi jarjestettiin kolmessa osassa siten, ettd kurssin koko-
naiskesto oli n. 8 kk. Vuosina 2003-2014 jarjestettiin vuosittain kaksi Tyyne-
kurssia, eli yhteensa 24 kurssia, joihin osallistui n. 190 henkil6d. (Verainen
8.1.2015.)

Kela kilpailutti lihastautia sairastavien kurssit vuonna 2014. Talldin Tyyne-
kurssit jaivat pois palvelulinjoista, eivatkd ne olleet enda osana lihastautia
sairastavien kurssien palvelulinjaa. Vuoden 2015 alusta harkinnanvaraisen
kuntoutuksen maararahoja supistettiin huomattavasti, 12,4 miljoonaa euroa
alkaen vuodesta 2015. Tasta syysta Kela supistaa osaa ja lopettaa jotkin
palvelulinjat kokonaan. (Ahlgren & Huusko 2015.) ASLAK- ja TYK -
kuntoutukset oli tarkoitus yhdistaa uudeksi AURA-kuntoutukseksi, jonka han-
kintamenettely kaynnistettiin kevaalla 2015 ja uuden kuntoutusmuodon oli

tarkoitus alkaa vuoden 2016 alusta. Hankintamenettely kuitenkin jouduttiin
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keskeyttamaan kesakuussa 2015 ja AURA-kuntoutus lakkauttamaan uuden

hallitusohjelman sopeutustoimien vuoksi. (Kelan www-sivut 2015.).

Tyokyvyn yllapitamiseen keskittyvaa ja myos tyopaikat mukaan osallistavaa
harkinnanvaraista kuntoutusta ei nailla nakymin jarjestetd ainakaan vuonna
2016. AURA-kuntoutuksen lakkauttaminen aiheutti hAmmennysta ja huolta
tyohon kuntoutuksen edellytyksista jatkossa. Useat kansanedustajat léhes-
tyivat eduskunnan puhemiesta kirjallisella kysymykselld, jossa pyysivat vas-
tausta tyoikaisten kuntoutuksen huolehtimisesta jatkossa (Henriksson ym.
2015; Jarvinen 2015). Lakisaateinen TYK-kuntoutus sen sijaan jatkuu Kelan
kustantamana jatkossakin. Syksylla 2015 Kela julkaisi tiedon uudesta KIILA-
kuntoutuksesta, joka tulee olemaan ammatillista kuntoutusta tavoitteena tyo-
kyvyttomyyden estaminen tai tyo- ja ansiokyvyn parantaminen (Kelan www-
sivut 2015).

Tyyne-kurssien loppuminen aiheutti huolta Lihastautilitossa; miten jatkossa
lihastautia sairastavien tybelamdapainotteinen kuntoutus tulee hoitumaan?
Lakisdateinen ammatillinen TYK-kuntoutus siis jatkuu ja tilalle on tulossa
KIILA. Aiemmin lihastautia sairastaneet eivat parjanneet ASLAK- ja TYK-
kuntoutuksissa ja Tyyne-kurssit syntyivéat tarpeeseen. Lihastautiliitto voi jar-
jestdda Raha-automaattiyhdistyksen varoin joitain kursseja vuosittain, mutta
namakin maararahat ovat rajalliset. Lisdksi RAY:n kurssitoimintaan suunna-
tuille maararahoille on annettu rajoituksia; niilla ei mm. saa jarjestaa sellaista
kuntoutustoimintaa, joka on lain mukaan jonkin muun tahon, kuten kunnan tai
KELAN jarjestamisvelvollisuuden piiriin kuuluvaa kuntoutustoimintaa. (Raha-

automaattiyhdistys 2016).

Kuntoutuskurssit ovat pitkdan olleet laitosmuotoisia, paaosin erilaisissa kun-
toutuslaitoksissa eripituisia ja erilaisilla jaksotuksilla toteutettuja kursseja. Se-
k& Kela etta RAY ovat alkaneet suuntaamaan kuntoutustoimintaa laitosmuo-

toisista enemman avo- seka avo- ja laitosmuotoisista jaksoista muodostuvien
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kurssien suuntaan. Yksi syy avokuntoutuksen kehittamiselle on merkittavat
kustannussaastot mita talla tavoitellaan, kun kustannuksia ei synny laitosten
majoituskustannuksista ja kuntoutujat kayvat kursseilla kotoa kasin (Nortio
2015, 1). Kelan kuntoutusrahaan tuli 1.10.2015 muutos ja otettiin kayttoon
osakuntoutusraha, joka mahdollistaa taysin avomuotoiseen kuntoutukseen
osallistumisen. Osakuntoutusrahaa voi saada palkansaaja tai yrittdja, jonka
tybaikaa on lyhennetty vahintaan 40 % kuntoutuksen vuoksi. (Kelan www-
sivut 2015.) RAY on tuonut esille, etta kustannussaastojen lisdksi avomuotoi-
sen sopeutumisvalmennuskurssien etuja ovat paikallisuus ja se, etta kuntou-
tus nivoutuu paremmin arkielamaan ja edistad kuntoutuspolkujen syntymista
(Jalava 2015, 4). Lihastautia sairastavien kohdalla avokurssit eivat kuiten-
kaan usein ole jarkevin vaihtoehto — ainakaan kaikkien kohdalla. Matkat avo-
kurssipaikalle voivat olla pitkid ja matka rasittaa niin, etta vaaditaan pitka le-
poaika ennen kuin jaksaa osallistua taysipainoisesti kurssiohjelmaan. Lisaksi
matkoihin tarvitaan usein taksikyyteja, sillA monet sairastavista eivat pysty
kayttamaan julkisia kulkuneuvoja esim. apuvélineidensa tai raskaiden kanta-
mustensa vuoksi. Talldin mydsk&én kustannussaastoa ei valttamatta synny.
RAY:n seurantapadllikkd Jalava onkin tuonut esille, etta joidenkin sairaus-
ryhmien kohdalla avokuntoutus ei tule kysymykseen, eika RAY ole kokonaan

poistamassa laitosmuotoisia kursseja (Jalava 2015, 4).

6 TYOELAMATUET LIHASTAUTIA SAIRASTAVILLE

Tyollistymiseen ja tybelamassa pysymisen tukemiseen on olemassa erilaisia
yhteiskunnallisia tukimuotoja. Avaan tassa kappaleessa niité tukimuotoja, joi-
ta tassd opinnaytetydssa kasitellaan tutkimusosiossa ja joihin viitataan teke-

massani kyselytutkimuksessa (Liite 1).

6.1 Palkkatuki

Palkkatuki on TE-toimiston myontama tuki tyottomalle tydnhakijalle. Tuen
tarkoituksena on edistaa tyottoman tyonhakijan tyollistymista avoimille ty6-
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markkinoille. Palkkatuki maksetaan tyonantajalle kompensaationa siita, etta
tyOnantaja saattaa joutua kayttamaan tavallista enemmaéan resursseja tyonte-
kijan tyonohjaukseen. Palkkatuki on harkinnanvarainen ja ennen sen myén-
tamista arvioidaan yksil6llisesti miten tuki edistéaa henkilon tyollistymista. Tu-
kea voi saada maéardaikaiseen ja toistaiseksi voimassaolevaan tydsuhtee-
seen seka myds osa-aikatyohon, mikali TE-toimisto arvioi, ettd osa-aikatyo
edistdd esim. osatyokykyisen tyoéllistymismahdollisuuksia. Palkkatuella tyollis-
tetylle tulee maksaa tyohon sovellettavan tydehtosopimuksen mukaista palk-
kaa. Tukea myonnetddn TE-toimistojen resurssien puitteissa ja mm. vuonna
2015 palkkatukeen varatut maararahat loppuivat jo ennen juhannusta lahes

koko maasta. (TE-palveluiden www-sivut 2015.)

6.2 Tyoolosuhteiden jarjestelytuki

TE-toimisto voi mydntaa tydonantajalle tydolosuhteiden jarjestelytukea, mikali
tyosuhteessa olevalla tyontekijalla tai tyohon palkattavalla henkilolla on
vamma tai sairaus, joka edellyttda uusien tyovalineiden tai kalusteiden hank-
kimista, muutostdita tydpaikalla tai henkil tarvitsee toisen tyontekijan apua
tyéhon. Vuonna 2015 tukea voi saada enintaan 4000 euroa tyovélineiden ja
kalusteiden hankintaan tai muutostoihin tyopaikalla. Toisen tydntekijan anta-
masta avusta tyéhon voi tydnantaja saada korvausta enintd&n 20 euroa tun-
nilta enintaan 20 tunnille kuukaudessa 18 kuukauden ajan. TE-toimisto har-
kitsee tuen myodntamisen tapauskohtaisesti ja tydnantajan edellytetdan osal-
listuvan mm. tyopaikan muutoskustannuksiin kohtuulliseksi katsottavalla
osuudella. Tukea ei ole tarkoitettu eikd sita mydnneta tyopaikan tavanomai-

siin ergonomiaratkaisuihin. (TE-palveluiden www-sivut 2015.)

6.3 Tyohonvalmennus

Tybhonvalmennus on TE-palveluiden mydntama tukimuoto, jonka tarkoituk-
sena on tukea tyollistymista. Tyohénvalmennusta on mahdollista saada 50
tuntia vuodessa. TyohOonvamennusta toteuttaa tyohonvalmentaja, joka voi

tukea tybnhakijaa mm. tydnhaussa, tybhakemuksen laatimisessa ja ty0haas-
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tatteluun valmistautumisessa. Tyohonvalmentaja auttaa alkuun tarpeen mu-
kaan myoOs tyosuhteen alussa tai oppisopimuskoulutuksen aikana. (TE-

palveluiden www-sivut 2015.)

6.4 Tyokokeilu

Tyokokeilun avulla tuetaan tyémarkkinoille palaavan henkilén tyollistymista
siten, ettd tybnhakija voi kdyda kokeilemassa tyontekoa tyGpaikalla ja néin
saadaan tietoa siitéd, millaista tukea henkild tarvitsee palatakseen takaisin
tydelamaan. Tyokokeilupaikan voi tydnhakija hankkia itse tai saada tietoa
tyokokeilupaikoista TE-toimistosta. Tyokokeilun ajalta saa tyottomyysetuutta,
jota henkilo saisi tyottoméana ollessaan ja mahdollisesti kulukorvauksen kor-
vaukseksi aiheutuneista kustannuksista. Ennen vuotta 2013 TE-toimisto
myonsi tyottdmille tydnhakijoille tukimuotona ty6harjoittelua ja tydelamaval-
mennusta, mutta lakimuutoksen astuttua voimaan 1.1.2013 nama tuet lak-

kautettiin ja tilalle tarjotaan tyokokeilua. (TE-palveluiden www-sivut 2015.)

6.5 Henkilokohtainen avustaja tdissa

Vammaisella henkildlla on vammaispalvelulain (380/1987) perusteella oikeus
henkilokohtaiseen apuun tytssa tai opiskelussa siind maarin, mitd vammai-
nen henkilo sitd valttamatta tarvitsee. Tukea henkilokohtaisen avustajan
palkkaamiseen haetaan kunnalta. Tuki kuuluu yleisen jarjestdmisvelvollisuu-
den piiriin ja tuki voi vaihdella kuntakohtaisesti. Mikali henkilokohtainen avus-
taja on osa palveluasumisen toteuttamista, on tukeen subjektiivinen oikeus.

(Tyoterveyslaitoksen www-sivut 2015.)

6.6 TyOmatkat kunnalta

Vaikeavammainen henkil6 on Vammaispalveluasetuksen (758/1987 § 4) pe-
rusteella oikeutettu kunnan jarjestamiin kuljetuspalveluihin ja niihin liittyviin

saattajapalveluihin. Nama kuuluvat kunnan erityisen jarjestamisvelvollisuu-
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den piiriin, eli niihin on subjektiivinen oikeus. Kuljetuspalveluita my6nnetaan
mm. ty0ssa kaymiseen ja opiskeluun. Tyo- ja opiskelumatkoja on jarjestetta-

va siind laajuudessa mité on tarpeen.

6.7 Tukea TE-toimistosta tydnhakumatkoihin

Ty6ton tydnhakija voi saada TE-toimistosta korvausta tyonhakumatkoihin,
mikali tAmé&n katsotaan edistavan tyollistymistd. Korvausta maksetaan seka
matkakuluista ettd yopymiskustannuksista. Edellytyksend on, ettd haettava
tyd on kestoltaan yli kahden viikon mittainen ja tydaika on vahintaan 18 tuntia

viikossa. (TE-palveluiden www-sivut 2015).

6.8 Elinkeinotuki yrittajalle

Pitkaaikaissairas tai vammainen yrittdja voi saada Kelalta elinkeinotukea tyon
aloittamiseen ja tyovalineiden hankintaan. Jo toiminnassa olevan yrityksen
yrittdja voi myos saada elinkeinotukea tydvalineiden hankintaan, mikali voi-
daan osoittaa ettd nama tulevat yrittdjan henkilokohtaiseen kayttoon ja ovat
sairauden tai vamman kannalta oleellisia ja tarpeellisia tyovalineita tyon suo-
rittamiseen. Elinkeinotukea voidaan maksaa enintd&n 17 000 euroa ja se Voi
kattaa korkeintaan 80 % hyvaksytyista kustannuksista. (Kelan www-sivut
2015.)

7 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMA

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa:

1. Millaisia haasteita lihastautia sairastavat ovat kokeneet tytelamassa?
2. Miten Lihastautiliitto voi tukea lihastautia sairastavien tyo- ja toimintaky-
kya
a) opiskelussa?
b) tydelam&an paasyssa?
c) tybeldmassa?
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Toimeksiantajana tdssa tutkimuksessa toimi Lihastautiliitto ry. Tutkimus ja
sen tulokset toimivat tukena Lihastautiliitto ry:n ty6llisyys- ja kuntoutustoimin-

nan kehittamiselle.

8 TOTEUTUS

Tutkimuksen alkusykays tapahtui syksylla 2014, kun Lihastautilitossa pohdit-
tiin ty0elamassa olevien lihastautia sairastavien kuntoutuksen asemaa yh-
teiskunnassa. Nykyinen kuntoutusjarjestelma ei tuntunut vastaavan lihastau-
tia sairastavien tydelamalahtoisiin tarpeisiin ja tama nahtiin yhtena Lihastauti-
liton toiminnan kehittdmiskohteena. Syksylla 2014 toimin Lihastautiliiton toi-
sena kuntoutussuunnittelijana ja yhdessa toisen kuntoutussuunnittelijan Ritva
Pirttimaan ja urasuunnittelija Liisa-Maija Veraisen kanssa laadimme esityk-
sen Lihastautiliiton hallitukselle kehittdmistoiminnasta Lihastautiliiton tyolli-
syys- ja kuntoutustoiminnan osalta. Esitys piti sisallaan kehittamistyéon merki-
tyksen, liiton nykyisen toiminnan, kehittamistyon avulla visioidun tulevan toi-
minnan, sen sijoittumisen toimintakenttadn seka kehittamistyon toimijat. Ke-
hittdmistydn pohjaksi ehdotimme kyselytutkimuksen suorittamista, jossa li-
hastautia sairastavilta kysytaan kokemuksia ja mielipiteitd tyodllistymiseen,
tydelamassa pysymiseen ja kuntoutukseen liittyvistd asioista. Kyselytutki-
muksen tulosten pohjalta lahdettaisiin kehittdma&an tydllisyys- ja kuntoutus-

toimintaa. Liittohallitus hyvaksyi suunnitelman sellaisenaan.

Kehittamistyd kaynnistyi Lihastautiliitossa tammikuussa 2015 kun keskustelin
Lihastautiliton kuntoutussuunnittelija Ritva Pirttimaan ja urasuunnittelija Lii-
sa-Maija Veraisen kanssa kyselylomakkeen rakentamisesta ja tutkimuksen
kohderyhmasta. Loimme yhteiseen verkkoasemaan kansion, johon kerasim-
me kysymyksia kyselylomaketta varten. Tyodyhteisosta kyselyn sisallén suun-
nitteluun osallistui tydoryhman lisaksi my6és Duunimentori-projektin projekti-

paallikkd Jaana Halin. Sovimme, etta tutkijana mina toteutan kyselytutkimuk-
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sen kaytannon tyon ja analysoin tulokset siltd osin, mitd tdman opinnaytetyon
sisallon kannalta on merkityksellista.

Kyselylomaketta rakensimme kevaalla 2015 kokoontuen valilla palavereihin,
joissa pohdimme kyselylomaketta ja sen tulevaa analysointia. Liséaksi mie-
timme sita, miten hyédynnamme kyselyn tuloksia ja missa kyselyn tuloksia
voitaisiin esitelld. Koimme kyselyn ja siitd saatavat tulokset merkittavaksi Li-

hastautiliiton tydllisyys- ja kuntoutustoiminnan kehittamiselle.

Veimme kyselylomakkeen Lihastautilitossa kaytdssa olevaan sahkdiseen
Webropol-ohjelmaan, tdssa apunani toimi liton korkeakouluharjoittelija Jussi
Myyrylainen. Testasin kyselylomaketta siten, etta lahetin sahkoisen linkin ky-
selylomakkeesta lihastautia sairastavalle henkilolle, joka vastasi kyselyyn.
Han kommentoi lomaketta, jonka pohjalta teimme siihen muutoksia. Lahetin
lomake hénelle vield toistamiseen testattavaksi ja han antoi siihen edelleen
kehitysehdotuksia. Naiden korjausten jalkeen lomake oli valmis julkaistavak-

si. Kyselylle annoimme nimen "Pysytaan tdissa”.

Lihastautiliton kurssi- ja jasenrekisteristda poimimme tiedot kaikista 16—70-
vuotiaista henkildista. Koska vuosi oli kesken (toukokuu 2015), paadyimme
siihen, ettd mukaan otetaan ne henkil6t, jotka tayttavat vahintaan 16 tai enin-
td&n 70 vuonna 2015. Jasen- ja kurssirekisterissa oli samoja henkil6ita, joten
kavimme lapi nimilistat, jotta valttaisimme tuplapostituksen. Ne henkil6t, jotka
ovat toivoneet tietojensa poistettavan kurssirekisterista, eivat olleet mukana

postituslistalla.

Kyselysta kertova kirje (Liite 2) lahetettiin 1037 henkilolle toukokuussa 2015.
Kysely oli vastaamista varten auki 1.6.—30.6.2016. Téana aikana Lihastautilii-
ton tiedottaja Susanna Hakuni ja urasuunnittelija tiedottivat kyselysta sosiaa-
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lisessa mediassa seka Lihastautiliton www-sivuilla, jossa kysella oli oma si-

Vu.

Kyselyn sulkeutumisen jalkeen heingkuussa kavin urasuunnittelijan kanssa
sahkoistad keskustelua, jossa sovimme aineiston analyysiin liittyvastd menet-
telysta. Seuraavaksi palaveriajankohdaksi sovimme elokuun, jolloin alustavia

tuloksia olisi jo selvilla.

Analysoin osaa kysymyksista heina-syyskuussa ja siirsimme elokuulle aiotun
palaverin syyskuulle. Tall6in kavimme urasuunnittelijan kanssa lapi analyyse-
ja ja pohdimme, mitka kysymykset analysoin opinnaytety6ta varten ja mitka
jaavat Lihastautiliton analysoitavaksi. Lisdksi pohdimme tutkimuksesta tie-
dottamista ja tilaisuuksia, joissa tutkimustuloksia voisi kertoa julkisesti. Sa-
malla laadin lyhyen tiedonannon Lihastautiliton www-sivuille, jossa kerrottiin
tutkimustulosten analysoinnista. Kyselytutkimuksen tulosten analysoinnin tu-

lokset kuvasin opinnayteydhon sovittujen osioiden osalta.

8.1 Tutkimusjoukko

Tutkimuksen otannan kannalta tarkeimmat kasitteet ovat perusjoukko ja otos
(Vehkalahti 2014, 43). Tassa tutkimuksessa perusjoukon muodostavat kaikki
lihastautia sairastavat suomalaiset henkilot. Otoksen muodostavat ne vastaa-
jat, jotka tulevat valikoiduksi vastaamaan. Otoksen avulla on tarkoituksena
saada perusjoukkoa pienemmalla maaralla perusjoukkoa edustava otos.
(Vehkalahti 2014, 43). Tassa tutkimuksessa otoksen muodostavat ne vastaa-
jat, jotka tavoitettiin ja saatiin vastaamaan kyselyyn. Otoskoko on tarked, silla
se vaikuttaa siihen, kuinka edustava kuva perusjoukosta otoksen avulla saa-
daan. Aineistoa nimitetddn usein otokseksi, vaikka kyse ei olisi puhtaasti
otoksesta. (Vehkalahti 2014, 43.)
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Tutkimukseen osallistumiskutsu lahetetddn usein sahkopostilla, jolloin muo-
dostetaan otoksen sijaan nayte. Naytteen tavoitteena on saada sellaisia hen-
kiloita vastaamaan, joilla on jonkinlainen suhde tutkittavaan asiaan. Nain
muodostettu ryhméa edustaa tietynlaista asiantuntemusta, nakékulmaa tai yh-
teiskunnallista roolia suhteessa tutkittavaan asiaan. Sahkopostin lisaksi yksi
tapa tavoittaa vastaajia on mm. virtuaaliset verkostot, kuten Internetissa ole-
massa olevat vertaisyhteisot, jarjestot ja keskustelupalstat. (Ronkainen 2008,
72-73.)

Tassa tutkimuksessa tutkimuksen perusjoukon muodostivat 16—70-vuotiaat
lihastautia sairastavat henkilot. Tutkimukseen osallistumiskutsu l&hetettiin
seka henkilokohtaisesti kirjeitse sek& sahkoisesti yleisemmalla tasolla Lihas-
tautiliton wwwe-sivuilla, Facebook-sivuilla seka suljetussa Facebook-

ryhmassa. Asetimme tavoitteeksi, etta kyselyyn vastaisi 100 vastaajaa.

8.2 Aineistonkeruumenetelmat

Aineistonkeruumenetelmana kaytimme sahkdista kyselylomaketta (Liite 1),
joka toteutettiin Webropol-ohjelmalla. Lihastautiliiton tiedottaja julkaisi Lihas-
tautiliiton internet-sivuilla linkin kyselyyn 1.6.2015 ja se oli auki vastaamista
varten 30.6.2015 klo 23.59 saakka. Kysely kohdennettiin 16—70-vuotiaille li-
hastautia sairastaville henkil6ille. Lihastautiliton jasen- ja kurssirekisterista
mind ja liiton toimistosihteeri poimimme tiedot kohderyhméaan kuuluvista hen-
kildistd ja lahetimme heille kirjeen (Liite 2), jossa vastaanottajia pyydettiin
vastaamaan kyselyyn. Yhteensa kirjeita lahetettiin 1037. Taméan liséksi kyse-
lya mainostettiin (Liite 3) Lihastautiliiton www-sivuilla, Facebook-sivulla seka
lihastautia sairastavien suljetussa Facebook-ryhmassa. Kyselyyn oli mahdol-
lista vastata myos paperisella lomakkeella, jonka sai pyydettaessa Lihastauti-
liton toimistolta. Paperinen kyselylomake oli mahdollista palauttaa Lihastauti-

littoon kuorella, jonka postimaksu oli valmiiksi maksettu.
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Kyselylomakkeen muoto ja kayttd tutkimuksissa vaihtelee tutkittavan kohteen
ja kohderyhmé&n mukaan. Aineistonkeruuta voidaan toteuttaa eri tavoin, esim.
yksittaisina kirjekyselyina tai ryhmakyselyna, jolloin useampi henkilo tayttaa
kyselylomakkeen samanaikaisesti. Tutkittava voi tayttaa lomakkeen itsendi-
sesti tai tutkija saattaa itse olla paikalla kyselylomaketta taytettaessa. (Valli
2010, 103.) Kyselytutkimukset mielletdan usein vain kvantitatiivisen tutkimuk-
sen menetelmaksi, mutta silla saadaan hyddynnettya myos laadullisia kysely-
tapoja. Kvantitatiiviset kysymykset ovat tavallisesti strukturoituja kysymyksia,
joissa tutkija on méaaritellyt valittavat vastausvaihtoehdot etukateen. Kvalitatii-
viset kysymykset ovat yleensa avokysymyksi&, jossa vastaaja saa vastata
kysymykseen omin sanoin. (Ronkainen, Mertala & Karjalainen 2008, 21.)
Sahkdiset viestintdkanavat mahdollistavat nykyisin monipuolisempia kyselyi-
den toteutustapoja. On olemassa useita erilaisia ohjelmia, joilla voi toteuttaa
sahkdisen kyselyn tai sen voi tehda esim. sahkopostitse. Séhkdinen kysely-
lomake on taloudellinen, lahettamisesta ja vastaanottamisesta tulee harvoin
kustannuksia tutkijalle. Aineiston sy6ttévaihe jaa useimmiten pois, jolloin
syottovirheiden mahdollisuus vdhenee ja tutkija saa aineiston kayttbonsa
suoraan ohjelmasta. (Valli 2010, 113.) Séhkdisessa kyselyssa avointen vas-
tausten vastaustilaa ei tarvitse rajoittaa, kuten paperisella kyselylomakkeella

saattaa kdyda (Ronkainen, Mertala & Karjalainen 2008, 22).

Nuoret ovat tottuneita tietokoneen kayttgjia ja vastaavat sahkoisiin kyselyihin
iakkaampia ja vahemman tietokonetta kayttaneita inmisia useammin. Kyselyn
kohderyhma kannattaakin pitdd mielessa, kun valitaan tutkimusmetodi. Sah-
koisessa kyselyssa voidaan "pakottaa” vastaaja vastaamaan tiettyihin kysy-
myksiin, jolloin kyselyssa ei paase eteenpain ennen kuin kysymykseen on
vastattu. Talléin puuttuvia arvoja ei pitdisi naiden vastausten osalta vastaus-
lomakkeelle jaada. Tama pakottaminen saattaa kuitenkin aiheuttaa artymystéa
vastaajassa, varsinkin jos valmiista vastausvaihtoehdoista ei |0ydy vastaajal-
le sopivaa vaihtoehtoa. Talléin on risking, etta vastaaja jattad vastaamisen
kesken. (Valli 2010, 103, 113.)



40

8.2.1Kyselytutkimus ja sen analysointi

Aineiston kerdamisen jalkeen on tarkeaa tarkastella sitd, kuinka hyvin saatu
aineisto kuvaa perusjoukkoa, eli kuinka edustava otos kyselytutkimuksen
avulla on saatu. Tama voi olla haastavaa, silla aina ei ole tiedossa sita, mil-
lainen perusjoukko on. Sahkopostitse lahetetyissa kyselyissa tutkijalla on
yleensa hyva kasitys siitd, millaiselle ryhmaélle osallistumiskutsuja ollaan 1&-
hettdmassa. (Ronkainen, 2008, 75.) Otoskoon maarasta voidaan yleisesti
todeta, ettd mita suurempi otoskoko, sen paremmin tutkimuksen perusteella

voidaan tehda yleistyksia perusjoukosta (Valli, 2015, 23).

Kyselyyn vastasi 200 henkil6a, minkd voidaan katsoa olevan kohtuullisen
edustava otoskoko. Kyselyn taytti sahkoisesti 196 vastaajaa, nelja vastaajaa
l&hetti vastaukset paperisella lomakkeella liittoon. Sydtin paperiset vastauk-
set Webropol-ohjelmaan. Kyselyn vastausten analysointi toteutettiin siten,
ettd osia vastauksista kaytettiin tahan opinnaytetyohon ja laajemmin kyselyn
vastauksia kaytetaan hyodyksi Lihastautiliiton tyollisyystoiminnan ja kuntou-
tuksen kehittamisessa. Opinnaytetyohon valittiin analysoitavaksi kysymykset
1-5, 8-11, 16-22, 25-32, 37-47.

Numeerisia vastauksia kuvaan Tulokset-kappaleessa frekvenssein seké pro-
senttiluvuin. Avointen vastausten osalta kaytin analyysimenetelmana sisal-
l6nanalyysia. Tata analyysimenetelmaa voidaan kayttaa yksittaisena metodi-
na, teoreettisena kehyksena tai se voidaan liittaa erilaisiin analyysikokonai-
suuksiin. Laadullisten tutkimusten analyysimenetelmat pohjautuvat yleensa
jollain tavalla sisallonanalyysiin. Tavallisesti analyysin kulku etenee siten, etté
aineisto luetaan ensin huolellisesti lapi, paatetaan mika on kiinnostavaa ja
taman jalkeen paatetadn mitka asiat otetaan tarkasteluun muun aineiston
jdéddessa pois. Tama vaihe on sisallonanalyysin onnistumisen kannalta tar-
ked. Taman jalkeen aineisto luokitellaan, teemoitetaan tai tyypitelldadn. (Tuo-
mi & Sarajarvi 2009, 91-98.)
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Luokittelu on yksinkertaisin aineiston jarjestamisen muoto, jossa aineistosta
maaritelladn luokkia ja lasketaan kuinka monta kertaa luokat esiintyvat ai-
neistossa. Teemoittelussa perusta on samanlainen kuin luokittelussa, mutta
teemoittelussa aineisto ryhmitellaan erilaisten teemojen mukaan ja aineistos-
ta etsitédn mitd mistakin teemasta on sanottu. Tyypittelyssa teemojen mu-
kaan ryhmitellysta aineistosta etsitéan nakemyksille yhteisid ominaisuuksia ja
muodostetaan yleistys tai tyyppiesimerkki yhteisistéa nakemyksista. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 91-98.)

Sisalléonanalyysilla on erilaisia muotoja: aineistolahtbinen, teoriaohjaava ja
teorialdhtodinen. Aineistolahtdisessa analyysissa tutkittavasta ilmiosta tehdys-
sa analyysissa aiempien havaintojen, teorioiden tai tietojen ei pitdisi ohjata
analyysin toteuttamista tai johtopéaatdsten tekemista. Analyysin tulisi tallGin
olla puhtaasti aineistolahtoista. Tallaista analyysimuotoa on kaytanndssa vai-
kea toteuttaa, silla yleensa mm. tutkimusmenetelmien valintaa ja havaintojen
tekoa ohjaa jokin taustateoria. Teoriaohjaavassa analyysissa taustateorian
vaikutusta analyysiin ei pyritd kokonaan sulkemaan pois. Teoria toimii apuva-
lineena analyysin teossa ja ohjaa tutkijaa valikoimaan tutkittavaa materiaalia.
Tarkoituksena ei kuitenkaan ole testata jotain aiempaa teoriaa, toisin kuin
teorialdhtbisessd analyysissa, joka pohjautuu johonkin olemassa olevaan
teoriaan, malliin tai k&sitykseen ilmi¢sta. Tutkimusta ohjaa talldin jokin viite-
kehys ja analyysin pyrkimyksena voi olla mm. tdman teorian testaaminen.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 91-98.)

9 TULOKSET

Kyselyyn vastasi 200 henkil6a, joista naisia oli 137 ja miehia 63. Vastaajista
suurin vastaajajoukko (27,5 %) on ialtaan 50-59 -vuotiaita (kuva 3). Seuraa-
vaksi suurin vastaajajoukko on 40-49 -vuotiaat, (19,5 %). Vahiten vastauksia

antoivat 25-29 -vuotiaat (6 % vastaajista).
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Kuva 3 Vastaajien ikdjakauma

Suurimmalla osalla vastaajista, 77 % vastaajalla (n = 200) on vahintaéan toi-
sen asteen koulutus (kuva 4). Naista suurimman joukon (28,4 %) muodosta-
vat vastaajat, joilla on jokin ammatillinen koulutus. Ammatillisen koulutuksen
suorittaneista (n = 88) 28:lla on jokin kaupallisen alan koulutus, kuten merko-
nomi tai datanomi. 19 vastaajaa on suorittanut terveydenhuoltoalan koulutuk-
sen, kuten sairaanhoitaja tai lahihoitaja ja 13 vastaajalla on jokin teknisen
alan koulutus, kuten teknikko tai rakennuspiirtdja. Fyysisesti raskaamman
ammattikoulutuksen, kuten kokin, kirvesmiehen tai metallialan, on hankkinut
itselleen 12 vastaajaa. Kasvatusalan tutkinto, esim. lastenohjaaja, on kuudel-
la vastaajalla ja sosiaalialan koulutus kahdella. Muita suoritettuja ammatillisia

tutkintoja ovat esim. graafinen suunnittelija ja ompelija.
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Kuva 4 Vastaajien koulutusaste

Vastaajista 26,5 prosentilla (53 vastaajaa) on korkeakoulututkinto, naista eni-
ten tutkintoja (13) on yhteiskuntatieteiden alalta. Tassa tutkimuksessa sosi-
aalialan tutkinnot on luokiteltu yhteiskuntatieteisiin kuuluviksi tutkinnoiksi si-
saltéen mm. sosiaalityontekijan ja sosionomin tutkinnot. Seuraavaksi eniten
tutkintoja on tekniikan alalta (esim. insindori) seka filosofian maisterin tutkin-
toja, molempia yhdeksélla vastaajalla. Naiden lisaksi kahdeksalla vastaajalla
on tutkinto kaupalliselta alalta, seitsemdlla terveydenhuoltoalalta, neljalla
opetus- ja kasvatusalalta ja muita suoritettuja tutkintoja ovat mm. maatalous-
metsatieteelliselta alalta seka humanistiselta alalta. Vastaajista kaksi on suo-

rittanut tohtorin tutkinnon.

Vastaajista 37,5 % on suorittanut varsinaisen tutkinnon lisdksi muita opintoja,
kuten approbatur-opinnot, erikoisammattitutkinto, ammattiin liittyvat kurssit,
kieliopinnot, tyopaikkaohjaajan koulutus ja valmentavat kurssit. Vastaajista
9,5 % ilmoitti, ettd opinnot olivat jadneet kesken. Naistd neljannes (26,5 %)
ilmoitti syyksi lihassairauden — joko osittain tai kokonaan. Osalla oli kovia ki-
puja, jotka vaikeuttivat opiskelua, osalla voimavarat eivat sairauden vuoksi
tuntuneet riittdvan opiskeluun ja yhdella vastaajalla oli fyysisia ympariston
esteitd, jotka tekivat opiskelun mahdottomaksi. Muita opintojen keskeyttamis-
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syita olivat mm. vaaréksi koettu ala tai opintoja haittaavat tarkkaavuuden hai-

riot.

Vammaistuki on Kelan myontdamé rahallinen tuki pitk&aikaissairaalle tai
vammaiselle henkildlle ja tuen mé&arad vaihtelee mybnnetyn tuen perusteella.
Kyselyyn vastanneista 56,4 % ilmoitti saavansa/saaneensa vammaistukea
(kuva 5). 40,1 % vastanneista ei ole saanut tukea lainkaan ja 3,86 % ei

osannut sanoa saako/onko saanut tukea.

Vammaistuki
45,00%
40,00%
35,00%
30,00%
25,00%
20,00%
15,00%
-
0,00% d
En saa /ole
Perus- Korotettua Ylinta saanut
. . . e En osaa
vammais- vammais- vammais- mitdan <anoa
tukea tukea tukea ylldamaini-
tuista
| M Saatko/oletko saanut 19,32% 24,64% 12,08% 40,10% 3,86%

Kuva 5 Vastaajien saama vammaistuki

Vastaajista yli puolella (57,5 %) on kaytdéssaan jokin liikkumisen apuvaline.
Vastaajat kertoivat kayttavansa pyoratuolia (31 %:lla manuaalinen ja/tai séh-
kopyoratuoli), sahkdmopoa (9,5 %), rollaattoria (8 %), kavelykeppid (7,5 %),
kyynarsauvoja, kavelytelinetta, omaa autoa, automaattivaihteista autoa, inva-
taksia, 3-pyoraista polkupyotréaa ja kelaria. Liséksi osalla vastaajista on kay-
tossaan yksildlliset jalkatuet, tukikengét, nilkka- ja polvituet, peroneustuet,
polveen asti ylettyvat pronaatiotuet, ortoosit, porrashissi tai auton hallintalait-
teet.
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9.1 Tydelama

Talla hetkella tybelamassa on 34 % vastanneista. Naistd 20 % on kokoaika-
tydssa, 7 % osa-aikatydssa ja 7 % toimii yrittdjanéd (kuva 6). Puolet vastaajis-
ta (50 %) on elakkeella, naista suurin osa tyokyvyttomyyseléakkeella (30 %), 9
% tybelakkeelld, 7 % osatyokyvyttomyyselakkeellda ja 4 % kuntoutustuella.
Vastaajista opiskelijoita on 5 %. Loput vastaajista (4 %) ilmoitti olevansa sai-
rauslomalla odottamassa elakkeella padsya, odottamassa tietoa opiskelupai-
kasta, siirtymassa osa-aikaelakkeelle, tyokokeilussa, tekevansa toitd satun-

naisesti / freelancerina tai olevansa vanhuuselakkeella.

Tyoelamastatus

Osa-
Jokin muu, mika? aikatyossa

Kuntoutustuella 4% 7%

H Tydssa

H Osa-aikatyOssa

M Yrittaja

H Ty6ton

H Opiskelija

i Osa-aikaelakkeelld

i Osatyokyvyttomyyseldkkeelld
i Tyokyvyttomyyselakkeella

i Tyoelakkeelld

i Kuntoutustuella

i Jokin muu, mika?
Opiskelija
Osa- 5%

Osatydkyvyttomyy aikaelakkeelld
selakkeelld 0%
7%

Kuva 6 Vastanneiden tydelamastatus
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Vastaajista suurin osa (78 %) on ollut ensimmaisté kertaa elamasséaan palk-
katbissa 18-vuotiaana tai sitd nuorempana. Lahes kaikki (93 %) ovat olleet

ansiotydssa viimeistaan 24-vuotiaana.

Tybnhaussa syrjintda on kokenut 13,3 % vastaajista (n = 195). Ty6ta hakies-
saan lihastaudista mainitsee aina tydhakemuksessa 2,5 % vastaajista, 5,5 %
kertoo maininneensa sairaudestaan kerran tai toisinaan. Se, mihin ollaan
tydohon hakemassa, vaikuttaa vastaajien halukkuuteen kertoa sairaudestaan.
Haastattelussa sairaudesta kerrotaan useammin, 8 % vastaajista ilmoitti ker-
toneensa sairaudestaan haastattelutilanteessa. Osalla tama on myos vais-

taméatonta, silla sairaus tulee selkeésti ilmi.

Palkkatydssa vastaajista (n = 194) on tai on ollut 72,7 %, mutta 16,5 % vas-
taajista ei ole onnistunut tydllistymaan. Syyksi tahan he arvelevat koulutuk-
sen puutteen, vahaisen tyokokemuksen, voimavarojen puutteen, osa ei ole
viela ehtinyt hakemaan to6ita (esim. koulutus kesken), sairautensa, tyonanta-
jien asenteet, heikentyneen toimintakykynsa, pyoratuolin kayton ja fyysiset
ominaisuutensa. Yksi vastaaja kuvaa omalta kohdaltaan tyollistymismahdolli-

suuksiaan seuraavasti:

"Kuka nyt ottaa sellaista tybntekijaa, jonka selkéd on kumarassa ja kavely on

laahaavaa, ei kukaan”

Palkkatydssa olleiden tyotehtavat ovat olleet hyvin monipuolisia, niin fyysista
voimaa vaativia kuin kevyempiakin toita. Yli puolet (54,2 %) vastaajista (n =
177) on ollut tydssa jo pitkaan, yli 20 vuotta (kuva 7).



47

Kuinka pitkaan olet tehnyt palkkatyota
yhteensa?
En osaa sanoa i 4
|

16-20 vuotta i 20
11-15 vuotta i 17
610 wuotta i 21
1-5 vuotta i 13
Alle vuoden i 6
0

Kuva 7 Palkkaty6ssa olemisen pituus
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Vastaajista 24,4 % tytskentelee kokoaikaisesti, 15,3 % osa-aikaisesti ja 5,7
% muulla tavoin (esim. yrittaja tai freelancer). Tydelaméssa olevista (n = 80)
13,8 % tydskentelee tyokyvyttomyyselakkeella. Eldkkeen on jattanyt lepaa-
maan kolme henkildd 2-24 kuukauden ajaksi.

9.2 Tyokyky ja sen tukeminen

Tybhon paasemiseen ja siella pysymiseen on olemassa erilaisia tukimuotoja,
joiden siséltd on kuvattu kappaleessa 6 Tyoelamatuet lihastautia sairastavil-
le. Kyselyyn vastaajia pyydettiin kertomaan millaisia tukimuotoja he ovat
saaneet, vastaaja pystyi valitsemaan useamman vaihtoehdon. Yli puolet vas-
taajista (52,5 %) ei ole saanut mink&éanlaista tyohon liittyvaa taloudellista tu-
kea (kuva 8). Eniten tukea on myodnnetty tydmatkoihin, tyékokeilun ja tyohar-
joittelun jarjestymiseen, palkkatuettuun tyéhon ja henkilokohtaiseen avusta-
jaan tygssa. Tyohonvalmennusta ja tyodolosuhteiden jarjestelytukea on

mydnnetty vain harvalle vastaajalle (kahdelle). Yrittdjan elinkeinotukea seké
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tydnhakumatkoihin mydnnettavaa tukea TE-toimistosta on saanut kaksi vas-

taajaa.

Oletko saanut jotain seuraavista
tukimuodoista?

En osaa sanoa

En ole saanut mitaan tukimuotoja 105
Elinkeinotuki yrittajalle

Tukea TE-toimistosta tydnhakumatkoihin
Tyomatkat kunnalta

Henkilokohtainen avustaja toissa
Tyoharjoittelu

Tyokokeilu

Ty6hoénvalmennus

Tyoolosuhteiden jarjestelytuki

Palkkatuki

0 20 40 60 80 100 120

Kuva 8 Tydhon liittyvat taloudelliset tuet

Tyon tekemista voidaan helpottaa ja mukauttaa yksil6llisesti erilaisten tyojar-
jestelyjen avulla. Lihassairauden vuoksi tyojarjestelyja on tehty kolmannek-
selle (32,8 %, n = 174) vastaajista. Naista eniten jarjestelyja on tehty tyoai-
kaan; 42,1 % vastaajista ty0aikaa on lyhennetty erilaisin toimenpitein tai tyo-
aikaan on tehty muita muutoksia. Tydymparistoon, tyévalineisiin ja mm. sani-
teettitiloihin on tehty jarjestelyja tyopaikalla 36,8 % vastaajista. Tyon sisaltoon
on tehty kevennyksia ja erilaisia muutoksia 33,3 %:vastaajista ja tyossa saa
tarvittaessa avustusta viisi prosenttia. Yksi vastaaja kertoi, etta hanelle on

jarjestetty erilainen hatapoistumistie kuin kollegoille.
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Etatyota tekee 14 % vastaajista (n = 174). Etatyonéa tehtavan tyon maara
vaihtelee vastaajittain siten, ettd osa vastaajista tekee etatyota koko ajan,

osa yhden paivan kuukaudessa ja muut siita valilta.

Tybssakaynnin apuvélineitd on kaytossa 16,5 % vastaajista (n = 170). Naita
ovat mm. erikoistyotuoli, tietokone, kevyemmin kaytettava nappaimisto, sor-
mituet, hiirenkayton apuvaline, satulatuoli, korkeussaadettava tyopoyta ja
tyotuoli, leposohva, tukityynyja, rullahiiri, reikdkyna, tartuntapihdit, niskatuki,
erikoiskynét, kyynartuet, tasohiiri, nayton kirkkaussuoja, selkéatuki tydtuoliin

seka mikrofoni.

Tybpaikkansa esteettémaksi kokee reilu kolmannes vastaajista (37,6 %).
Heista 89 % kertoi, ettd tyopaikka on koko ajan ollut esteeton, 11 % vastaa-
jista tyopaikka oli muutettu esteettomaksi hankkimalla wc-korotus, siirtamalla
auton parkkipaikkaa l[ahemmaksi, poistettu kynnyksia tai mietitty tyon tekemi-
sen fyysisia paikkoja. 23 % vastaajista kokee tyOpaikallaan olevan erilaisia
esteitd, mm. raskaita ovia, portaita, ahtaita tiloja, kynnyksia, liukkaita lattioita,
ahtaita hisseja, pitkia siirtymia, lukittuja ovia, kapeita ovia, ulkoalueiden liuk-
kaus, parkkipaikan kaukainen sijainti, tydympariston melu tai ahtaat wc-tilat.
Varsinkin teollisuuden tuotanto- ja varastotilat koetaan hankaliksi ja niiden
mahdollista muutosta esteettotmammaksi epailladn. Vastaajista 39,6 % ei

osaa arvioida onko tydpaikka esteeton.

Kesken tyopaivan tai tydpaivan jalkeen kokee uupuvansa kaksi kolmasosaa
vastaajista (66,6 %). 17 % vastaajista kertoi, etta heillda on mahdollisuus leva-
ta tyopaivan aikana. Tama on jarjestetty siten, ettd tydpaikalla on sanky, jos-
sa on mahdollisuus ottaa puolen tunnin unet kesken tydpaivan, tyéta on tauo-
tettu, tyota on tehty kotona, jolloin on voinut levata sopivin vélein, tydajalla on
voinut kayda fysioterapiassa, istumis-/huilaamistaukoja, tyopaikalla on ollut
leposohva ty6huoneessa, jossa sai levata tarvittaessa, omassa tyohuonees-

sa on voinut ottaa paivaunet. Myos tydaikajarjestelyt ovat lisdnneet lepomah-
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dollisuuksia, jolloin ty6paivan voi ajoittaa itselleen sopivaan ajankohtaan ja
tyopdaivan pituutta voi sdataa. Neljannes vastaajista (24,2 %) ilmoitti, etta heil-
|& olisi tarvetta levata tyopaivan aikana, mutta mahdollisuuksia tahan ei ole.
Levon tarpeen maarasté on vastaajilla erilaisia ajatuksia. Osa kokee tarvitse-
vansa lyhyita taukoja pitkin tyopaivaa, osalle riittaisi 20—30 minuuttia kerran
paivassa. Yksi vastaajista kertoi tarvitsevansa kahden tunnin lepotauon ty6-

paivan aikana.

Esimiehelleen sairaudestaan on kertonut 67,5 % vastaajista, puolet vastaajis-
ta (50 %) on kertonut myos tydyhteisédlleen sairaudestaan ja 23,3 % ilmoitti,

ettd osa tyOyhteisdsta tietdd hanen sairaudestaan.

Kolmikantaneuvottelussa, jota voidaan kutsua myos verkostoneuvotteluksi,
tyokykyneuvotteluksi tai tyoterveysneuvotteluksi, haetaan yhteisvoimin rat-
kaisuja tyontekijan tilanteeseen. Neuvottelussa ovat mukana tydntekijan ja
hanen esimiehensa lisdksi usein tydterveyshuolto seka tarpeen mukaan
edustajat henkiléstohallinnosta seka luottamusmiesorganisaatiosta. (Kevan
www-sivut 2016.) Vastaajista 22,2 % kertoi olleensa tyokykyynsa liittyvassa
kolmikantaneuvottelussa. Heista 44,4 % oli kokenut tapaamisen positiiviseksi
ja osa kertoi, ettéa neuvottelun jalkeen oli tehty tytssa jaksamisen tukemiseen
tahtaavia toimenpiteita. Varsinkin tyoterveyslaakarin patevyys ja ammattitaito

neuvottelutilanteessa saavat vastaajilta kiitosta:

"Neuvottelu onnistui hyvin péatevén tybterveyslaékérin ansiosta”

"Tyoterveyslaékari hoiti asian erittdin hyvin. Ja tdméan seurauksena tyotehta-

viani kevennettiin.”
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Osalla vastaajista kolmikantaneuvottelu oli onnistunut, mutta siella sovitut

toimenpiteet eivat olleet toteutuneet:

"Sielld esimies puhui “kauniisti” ja ymmadrsi, mutta kdytdnnébssé asiat eivét

toteudu.”

”Siiné olisi melkein pitédnyt olla mukana lihastautiliiton puolelta joku pitdmésséa

minun puolia. Lupaukset jéi ilmaan roikkumaan.”

Kaksi vastaajaa piti neuvottelua negatiivisena kokemuksena. Toinen heista
kuvaili tilannettaan, jossa kolmikantaneuvottelut olivat johtaneet hdnen kan-
naltaan negatiivisiin seurauksiin ja joustavuus tydaikojen ja mm. etatyon suh-

teen olivat huonontuneet.

Vastaajista 51,9 % on tyytyvaisia tyoterveyshuollon toimintaan, 14,1 % ilmaisi
olevansa tyytymaton ja 34 % ei osannut sanoa, onko tyytyvainen vai tyytyma-
ton. Tyytyvaisyys syntyy vastaajien mielestd mm. siita, etta hoitajien kanssa
on voinut avoimesti keskustella sairaudesta, on saanut tukea ja ohjeita, on
sovellettu ikajohtamisen periaatteita, tutkimukset on tehty aktiivisesti ja ajois-
sa, hoitoon on paassyt nopeasti, on paassyt kuntoutukseen, tarvittavia palve-
luja on jarjestynyt, tyontekijat ovat ammattilaisia, laakariin paasy on ollut
helppoa, tyofysioterapeutilta on saanut apua tydergonomiaan liittyviin asioi-

hin, sairauden erityispiirteista ja jaksamisesta tydssa on oltu kiinnostuneita.

Tyo6terveyshuoltoon tyytymattdmyyden syitd ovat mm. se, ettd sairautta ja
oireita ei ymmarretd, tukea tybhon paluuseen ei ole saanut, tydterveyshuolto
on vaihtunut kilpailutuksen myo6ta, 1adkarin vaihtuminen, diagnoosi (ALS) oli
pelastyttanyt l&aékarit jotenkin, harvinainen sairaus aiheuttaa sen, etta laaka-

rilla tai fysioterapeutilla ei ole tietoa sairaudesta, tyokykyasioiden hoitamisen
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prosessi on ontunut, tydterveyshuolto on ollut passiivinen ja tyontekijan on
taytynyt itse ottaa aktiivinen rooli asioiden eteenpain viemisessa, oireita ei ole
otettu vakavasti tai kaikki vaivat on laitettu lihassairauden syyksi. Eraalle vas-

taajalle oli ty6terveyshuollossa tokaistu:

"Pitdaa vaan kévella, etta lihakset vahvistuvat.”

Tybkykyad uhkaavia asioita vastaajien elamassa seuraavan viiden vuoden ai-
kana nahdaan olevan paljon. 42 % vastaajista toi esille sairauden etenemi-
sen tuomat haasteet. Osa epdilee, ettei tule jaksamaan tybelamassa — aina-
kaan kokoaikaisesti — kovin pitkaan:

"Sairaus pahenee koko ajan, ja olen juuri nyt kdyméasséa lapi suurta muutosta
- jain taysipaivaisesta tyosta pitkalle sairauslomalle ja nyt toivon pystyvani

edes osa-aikaiseen tybhén tulevaisuudessa.”

Sairauden etenemiseen liittyy usealla myds vasymyksen ja uupumuksen li-
saantyminen ja ongelmia jaksamisessa. 15,3 % vastaajista kertoi taman uh-
kaksi tyokyvylleen. Tyon vaatimukset nykyiselldan tai niiden kasvaminen tu-
levaisuudessa nahdaan myos uhkana tyokyvylle. Vastaajista 12,2 % kertoi

taman uhkaavan tyokykyéaan, varsinkin kun sairaus etenee:

"Lihassairauteni edetessé terveydentila (mukaan lukien ndkdkyky), toiminta-
kykyni heikkenee ja jaksan nykyista vahemman. Tydelamassa tahti on kiivas
ja kiristyy entisestaan, tyontekijan taytyy olla moneen asiaan pystyva ja ripea

tybskennellessééan’.
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Huoli tydpaikan sailymisesta tai tydpaikan saavuttamisesta on myds monella.
Osa vastaajista opiskelee ammattiinsa ja mielessa on, miten tulevaisuudessa

tulee tybelaméssa parjaamaan:

"Saanko koulun jélkeen tyOpaikkaa, jaksanko tbissa, jaksanko pitkdn tydpéi-

vén jélkeen kotona hoitaa kotityét”

Muita koettuja uhkia ovat erilaiset kivut ja saryt, avustuksen ja erilaisten
vammaisetuuksien/-palvelujen saanti, psyykkinen jaksaminen ja masennus,
tydomatkojen ja erilaisten kulkuneuvojen kayton hankaloituminen etenkin lii-
kuntakyvyn heikkenemisen myota, esteet tyopaikalla/tyopaivan aikana kuljet-

tavissa tiloissa, uuden oppimisen vaikeus, sisdilmaongelmat ja kuolema.

Osa vastaajista mainitsi huolekseen kuntoutuksen vahaisyyden ja epavar-

muuden kuntoutuksen jatkumisesta varsinkin tayttaessaan 65 vuotta.

9.3 Kuntoutus

Ammatillisen kuntoutuksen toimenpiteita on ollut kolmanneksella vastaajista
(32,8 %). Tyokokeiluja naista on ollut 35,4 %, koulutuksia 20 %, koulutusko-
keiluja 4,6 %, tydhonvalmennuksia 3 %. Elinkeinotukea on saanut yksi vas-
taaja. 35,4 % vastaajista kertoi heilla olleen muita ammatillisen kuntoutuksen
toimenpiteitd, kuten kuntoutuskursseja, lisakoulutuksia tai eléakeyhtion tuke-
maa koulutusta. Osa vastaajista mainitsi toimenpiteita, joita ei katsota amma-
tillisen kuntoutuksen toimenpiteeksi, kuten kuntouttava tyétoiminta tai fysiote-

rapia.

Lihastautiliitto jarjestdd sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseja mm. Ke-

lan ja RAY:n rahoituksella. Kursseille voi osallistua kuntoutustarpeen perus-
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teella useampaankin kertaan ja vastaajia pyydettiin kertomaan mille kaikille
Lihastautiliton jarjestamille kursseille he ovat osallistuneet. Vastaajat pystyi-
vat valitsemaan useamman vaihtoehdon. Vastaajista 26,5 % kertoi osallistu-
neensa Tyyne-kurssille, 10 % alle 65-vuotiaiden ty6ikaisten sopeutumisval-
mennuskurssille ja 41 % jollekin muulle kurssille. Muiden kurssien joukossa
ilmoitettiin my6s muita kuin Lihastautiliton jarjestdmia kuntoutuksia, kuten
Maskun neurologisen kuntoutuskeskuksen jarjestamat kurssit ja Kelan laitos-
kuntoutusjaksot. Muita Lihastautiliiton jarjestamia kursseja olivat Kelan rahoi-
tuksella jarjestetyt diagnoosikohtaiset kurssit (HMSN, ALS, Lihasdystro-
fiakurssit ja Dystrofia myotonica -kurssit) ja elaméanhallintakurssit, RAY:n ra-
hoituksella jarjestetyt leirit, sopeutumisvalmennuskurssit, nuorten kurssit ja
perhekurssit seké terveydenhuollosta saatavilla maksusitoumuksilla jarjeste-

tyt ALS sopeutumisvalmennuskurssit.

Kurssit koetaan tarkedksi (kuva 9). Kaikkien vastaajien kursseille antama
keskiarvo (kouluarvosana-asteikolla 4-10, joista luku 10 on erittéin tarkeé ja 4
ei lainkaan tarked) on 8,73, mediaani (M) 9.

Miten tarkeaksi koit kurssin omalla
kohdallasi?

50
40
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0 hd i_ M Sarjal

10 9 8 7 6 5 4 En osaa
sanoa

Vastaajien lkm

Asteikolla 4-10:
10 = erittdin tarkead
4= ei lainkaan tarkea

Kuva 9 Kurssin tarkeyden kokemus
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Kela ja RAY ovat muuttaneet sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssien
toteutusmuotoa laitosmuotoisesta avomuotoisen suuntaan ja tdma suuntaus
tulee jatkumaan entista painokkaammin tulevaisuudessa. Kysyimme mika
vastaajien mielesta olisi paras toteutusmuoto sopeutumisvalmennuskurssille;
laitosmuotoinen, avomuotoinen, naiden yhdistelma vai jokin muu. Eniten
kannatusta saa laitos- ja avomuotoisen kurssin yhdistelmé, jonka kannalla on
kolmannes vastaajista (33,7 %). Laitosmuotoisen sopeutumisvalmennus-
/kuntoutuskurssin kannalla on 27,6 % ja avomuotoisen kannalla 11,6 % vas-
taajista. Muiksi vaihtoehdoiksi ehdotetaan opiskelun kautta tydskentelya, yh-
distelmaa erilaisista asioista, joissa paaosassa on vertaistuki ja vuorovaikut-
teiset asioiden kasittelymahdollisuudet, verkon kautta tapahtuvat kuntoutuk-
set, Lihastautiliton antama henkilokohtainen oikea tieto, liikuntaryhmat eri-
tyisryhmille (huomioiden myds muut kuin vaikeavammaiset), pidempikestoi-
set kurssit, yksilomuotoiset kuntoutukset ja diagnoosiin perustuvat kuntou-

tukset.

Erilaisten terapioiden saantia kartoitimme kysymalla vastaajilta avokuntou-
tuspalveluista, vastaajat pystyivat valitsemaan vaihtoehdoista useamman.
Vastaajista 62,5 % saa fysioterapiaa, 27,5 % allasterapiaa, 4,5 % toimintate-
rapiaa ja 3 % puheterapiaa. Naiden lisaksi 18,5 % vastaajista ilmoittaa saa-
vansa jotain muuta avomuotoista kuntoutusta, kuten psykoterapiaa, lymfate-
rapiaa, magneettihoitoa, ratsastusterapiaa, psykologilla kaynteja, paihdekun-

toutusta, voice massagea, musiikkiterapiaa ja ryhmakuntoutusta.

Valtaosa vastaajista kokee saavansa hyotya kuntoutuksesta, silla vastaajista
vain 6 prosenttia ilmoitti, ettei ole hyotynyt kuntoutuksesta. Vastaajista 56 %
kokee kuntoutuksen parantaneen toimintakykya, 37 %:lla kuntoutus on aut-
tanut jaksamaan tydssa ja 51 %:lla auttanut jaksamaan vapaa-aikana. Ta-
man lisdksi kuntoutus on auttanut kipuihin, auttanut sopeutumaan sairauteen,
kuntoutuksesta on saanut vertaistukea, uusia ystavia, tietoa, sisaltba ela-

maan (etenkin laitosmuotoisilta kursseilta), on auttanut pudottamaan painoa
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ja vahentamaan turvotusta. Osa vastaajista kokee kuntoutuksen olevan elin-

tarkeaa.

Pyysimme vastaajia kertomaan millainen kuntoutus heidan mielestaan edis-
taisi lihastautia sairastavien tydelaméassa pysymistd. Vastaajien mielesta
tydnantajien tulisi saada tietoa lihassairauksista seka saatavilla olevista tuis-
ta, silloin kun ty6paikalla on tarpeen tehda jarjestelyjd. Tahén auttaisi tyonan-
tajien osallisuus lihastautia sairastavien kuntoutukseen. Asennekuntoutusta
toivottiin  tyonantajille, samoin tydterveyshuollon yhteistyotd. Tyyne-

kuntoutuksen koetaan olleen mahtava ja sen palaamista toivotaan.

"Tyynen sisaltd on hyva; edistaa seka fyysista etté henkista jaksamista.”

Pitkaaikaissairaiden voimavarojen kartoitus on vastaajien mielesta tarpeen
saanndllisin valiajoin. Vastaajat kokevat, etta kartoitus on hyva tehda ennen
voimavarojen tyystin loppumista, talldin esim. osa-aikatydn mahdollisuus

osattaisiin ottaa optimaalisesti kayttoon.

Kuntoutuksen tulisi olla yksil6llista, raataldity ja monimuotoista. Kuntoutujan

osallisuus kuntoutusprosessin alusta lahtien nahdaan tarkeané asiana.

Osa vastaajista kaipaa helpotusta fyysisiin kipuihin ja toimintakykya yllapita-
vaa fyysista kuntoutusta. Tallaisina hyvind kuntoutusmuotoina mainittiin mm.
OMT-terapia, Pilates ja jooga. Osalla lihastautia sairastavista on suuria on-
gelmia tasapainon kanssa ja tdh&n toivotaan apua kuntoutuksesta. Lisaksi
toivotaan helpotusta lihasten rentouttamiseen. Osa vastaajista toivoo [6yta-
vansa sopivia liikunta- ja ulkoilumuotoja kuntoutuksen avulla ja saavansa

kannustusta itselle sopivaan liikuntaan.
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Fyysisen kuntoutuksen lisaksi tarkeaksi koetaan psyykkinen ja toiminnallinen
kuntoutus, joka auttaa jaksamaan tydelamassa henkisesti sairauden tuomista
muutoksista huolimatta. Yksi vastaajista toivoo ratkaisukeskeista kuntoutus-
ta, jossa voitaisiin keskustella tydelaman haasteista aika ajoin ja I6ytaa niihin
ratkaisuja. Kuntoutuksessa voitaisiin myds yhdessa pohtia hyvia tyoskentely-
tapoja ja l0ytaa ergonomisia ratkaisuja tyopaikalle. Vertaistuen merkitys nah-
daan tassa erittdin suurena, talldin saa kaytdnnon esimerkkeja siita, miten
toiset ovat onnistuneet ratkaisemaan esteita tyopaikalla. Voimakuntoutusta
toivotaan myo6s ja ryhmésta saatavaa keskustelun avulla tapahtuvaa psyyk-
kistd tsemppausta.

Erilaisiin tydelaman tukimuotoihin seka tydllistymiseen toivotaan tukea kun-
toutuksesta. Yksilollisesti kuntoutujan tarpeet huomioivassa kuntoutuksessa
voitaisiin pohtia yksildllisia ratkaisuja, kuten tyollistymisen haasteet, elakkeen
lepdamaan jattamisen tai yrittajaksi ryhtymisen. Kuntoutuksessa nahdaéan

konkreettisia mahdollisuuksia arjen helpottamiseen:

Kuntoutus auttaa l6ytamaan uudenlaisia nédkdkulmia selviytymaan seka ar-
jesta etta tyosta. Elama on yhta selviytymista ja jos siihen saa hyvia vinkkeja

saattaa parjata hyvinkin pitkaan.”

Yksilollista ja tydelaméan haasteisiin sopeutuvaa avokuntoutusta myos kaiva-
taan. Vastaajista osa toivoo, etta kuntoutujalla itsellaan olisi enemman sa-

nanvaltaa kuntoutuksen sisaltdoon:

"Sellainen, jossa keskityttaisiin tyon asettamiin haasteisiin ja tarpeisiin. Kun-
toutus voitaisiin talldin kohentaa paremmin kuntoutusmuotojen rajoista riip-

pumatta ts. ei myonnettaisi enaa esim. 20 kertaa fysioterapiaa ja 10 kertaa
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toimintaterapiaa, vaan kaynteja olisi 30 ja sisdlto sovitettaisiin asiakkaan tar-

peisiin. ”

Osa vastaajista toivoo saanndllisten laitoskuntoutusten mahdollisuuksia. Osa
vastaajista otti kantaa laitosmuotoisen kuntoutuksen kestoon ja toiset sisal-
toon. Kestoksi toivotaan kahta viikkoa kaksi kertaa vuodessa tai esim. kol-
mea kuntoutusjaksoa kahden vuoden sisélla. Osan mielesta tydssa kayvan
olisi helpompi irrottautua viikonlopun mittaisille kuntoutusjaksoille. Téassakin
asiassa toivotaan yksiléllisia ratkaisumalleja. Kuntoutuksen sisallolta toivo-
taan moniammatillisen tydéryhman vetamaa kuntoutusta, ammattiryhmista
mainittiin fysioterapeutti, toimintaterapeutti ja sosiaalitydntekija. Fysiotera-
peutilta toivotaan osaamista lihastaudeista. Laitoskuntoutuksen yhten& vah-
vuutena nahdaan vertaistuen mahdollistuminen. Harvinaista sairautta sairas-
tavien kohtaamismahdollisuudet arjessa ovat vahaiset, laitoskuntoutukselta
toivotaan myods sita, ettd samantyyppista sairautta muodostaisivat ryhmia.
Laitoskuntoutuksen suunnittelussa vastaajat haluaisivat, etta otettaisiin huo-
mioon levon ja palautumisen mahdollisuus. Osa vastaajista nostaa esille eri-
laisia kursseja, kuten parisuhdekurssit tai tietyille kohderyhmille, kuten istu-
matyontekijdille suunnattu kuntoutus. Tarkeana asiana nahdaan myos kun-

toutuksen oikea-aikaisuus ja se, ettd aina ei kuntoutus ole ajankohtaista.

"Riippuu sairaudesta. Osa ei halua kuntoutusta, sekin tulee hyvaksya.”

Kelan kuntoutus paattyy 65-vuotiaana. 14 % kyselyyn vastanneista on yli 65-
vuotiaita ja kysyimme heiltd, miten kuntoutus on heid&n osaltaan muuttunut
heidan tayttaessaan 65 vuotta. Yhdella vastaajalla ty6terveyshuollon muut-
tuminen elékkeelle jaannin myo6ta oli muuttunut julkisiin terveyspalveluihin
merkiten omalaakari- ja hoitajapalvelun paattymistd. Laitoskuntoutuksen
paattyminen on vaikuttanut mielialaa laskevasti. Osa ei halunnut enaa hakeu-
tua kuntoutukseen. Kelan kustantaman kuntoutuksen paattyminen vaikutti

siten, etta terapia siirtyi terveyskeskukseen ja yksi vastaaja koki, ettei se vas-



59

taa hanen tarpeitaan eika sitd saa riittavasti. Osa ei kokenut kuntoutuksen
osalta mitdédan muutosta. Vastaajat painottivat kuntoutustarpeen jatkumista
viela sen jalkeen kun tayttdd 65 vuotta, varsinkin kun ikaa tulee lisaa ja kyse
on etenevasta sairaudesta. Osa vastaajista kertoi toimintakykynsa heikenty-

neen vahentyneen kuntoutuksen myota ja yksi vastaajista kertoi:

"Késittédékseni ylivoimaisesti suurin osa kuntoutuksesta suunnataan tyoikéisil-
le, vaikka siina ei ole jarkea. Pitaisi kuntouttaa kaikkia, ettd ihmiset pystyisivat
vanhempinakin pitdmaan itsestaan huolta eivatka rasittaisi terveyspalveluja

niin paljon.”

9.4 Tyollistymisen ja tydssa jaksamisen tukeminen

Tyollistymisen ja tydssa jaksamisen tukemisen haasteet tunnistetaan lihas-
tautia sairastavien keskuudessa hyvin. Kysyimme, miten heidan mielestaan
tyollistymista ja tyoelamassa jaksamista pitaisi tukea ja kysymykseen saim-
me kaikkiaan 183 vastausta. Kysymykseen vastattiin avoimella vastauksella

ja olen seuraavassa jaotellut vastauksia sisallonanalyysin perusteella.

9.4.1 Opiskelu ja uudelleen kouluttautuminen

Opiskelu ja sita kautta suoritettu tutkinto edesauttaa tyo6llistymista. Vastaajat
kertoivat ndkemyksiaan opiskelusta ja ammatillisen kuntoutuksen kautta uu-

delleenkouluttautumisesta.

"Lihastautia sairastavaa kuuluisi opastaa ajoissa tybeldméan mahdollisuuksiin
ja tarvittaessa tuetusti tutkia kiinnostavia aloja. Tarkedd on kouluttautua
mahdollisimman osaavaksi, jotta tyotd hakiessa on paremmat mahdollisuu-
det. Opintojen aikana voi jo saada tyokokemusta tai suhteita tulevaisuuden

tyburaa varten.”
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Erilaisten ammattien ja omien voimavarojen suhdetta tulisi vastaajien mieles-
té pohtia jo ennen opiskelun aloittamista. Tassa tarvitaan tukea. Aina diag-
noosi ei kuitenkaan ole selva eika sairaus valttamatta tunnistettavasti oireillut
ennen opiskelua tai tydelamaa. Uudelleenkouluttautumisen pitaisi vastaajien
mielesta olla helpompaa ja ammatillisen kuntoutuksen piiriin tulisi ohjata te-
hokkaammin kuin nykyisin.

9.4.2 Tydllistyminen - yhteiskunnallinen tuki, palveluiden ja taloudellisen tuen
jarjestyminen

Suomessa tydelaman tukeminen erilaisten tukimuotojen avulla koetaan han-
kalaksi. Byrokratian vahentaminen ja tyollistymisen tukemisen helpottaminen
ja sujuvoittaminen toisi osan vastaajista mielesta helpotusta tydllistymiseen.
Epasaanndlliset tulot esim. patkatyontekijoilla tai osa-aikaelakkeella olevilla

voi hankaloittaa eri viranomaistahojen kanssa kaytavaa "paperisotaa”.

Tybnantajille toivotaan annettavan kunnollisia porkkanoita kunnan tai valtion
taholta, jotta osatydkykyisen henkilon palkkaaminen tulisi houkuttelevam-
maksi. Vastaajat ehdottivat tallaisiksi porkkanoiksi mm. verovapautusta, kor-
vausta sairauspoissaoloista, tydnantajamaksujen alentamista ja tukea ty6-
paikalla mahdollisesti tarvittaviin muutostdihin. Palkkatukeen toivotaan
enemman vaihtoehtoja, mm. sitd, etta tydnantajalle korvattaisiin kokonaisuu-
dessaan osatyokykyisen ensimmaisen puolen vuoden palkka, mikali tydnan-
taja sitoutuu palkkaamaan henkilon palkkatuen paattymisen jalkeen viela
puoleksi vuodeksi. Yksi vastaaja ehdotti sijaisjarjestelmad, jossa olisi mukana
seka tyottomia etta osatyokykyisia henkiloita. Talléin tydnantajalle voisi l&het-
taa tyohon sijaisen, mikali osatydkyinen ei sairautensa vuoksi pystyisi teke-

maan tyotaan.
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Moni vastaaja kokee haasteeksi sen, ettei oikeanlaista ty6ta tahdo I6ytya ja

etta tyonantajat suhtautuvat varauksella lihastautia sairastavaan tyontekijaan:

"Pitdé luoda tydpaikkoja, joiden suorittamiseen lihastautia sairastava pystyy

vammastaan huolimatta.”

“Jotkut ammatit voisivat sopia hyvinkin monelle lihastautia sairastavalle, néi-
hin erillistybtukea ja valmennusta/tietoa sairaudesta myds tyonantajalle ja

tybyhteisolle. Erikoistukea yrittdmiseen lihastautia sairastavalle.”

Osa vastaajista pohtii, etta tydnantaja saattaa jattda lihastautia sairastavan
palkkaamatta, koska pelkdd mahdollisten sairauslomien maaraa tai etta
tyonantajalla voi olla epailyksia henkilon ammattitaidon tai suorituskyvyn suh-
teen. Yksi vastaaja kertoo:

“Ottaa tdihin ja tarjota mahdollisuudet suorittaa tyd mahdollisimman hyvin.
Lihassairaudet harvemmin vaikuttavat aivojen toimintaan ja tama taas tarkoit-
taa sita, etta silla alueella lihastautia sairastava on vahva. Myds tunteiden
kasitteleminen on lihastautia sairastavilla erittain hyvaa ja taman takia saat-

taa olla erittdin hyvé esimies.”

Tybnantajille suunnattavaa tiedotusta, ohjausta ja neuvontaa tulisi vastaajien
mielesta lisata. Erilaisia tydelaman tukimuotoja on olemassa ja tiedon lisaa-
minen voisi vahentda myos osatyokyisiin henkilihin liittyvia asenteita. Tydyh-
teisdn ja tydnantajien valmistautuminen osatyokyisen henkilon tyéhon tuloon
koettiin tarkedksi myds RATKO-hankkeessa. Tama on yksi keskeinen tekija
oikean henkilon tyohon sijoittumisen ja tyon jatkumisen kannalta. Nykyisin

tahdotaan keskittya liian paljon tyollistyva&n henkil6on tulevan tydnantajan ja
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tyoyhteison jaddessa vahaisemmalle huomiolle. (Hietala, Sippola, Riipinen,
Lampinen & Nevalainen 2005, 19, 23.)

Erilaisten tukien mydntadminen voi johtaa myos tyollistymista estavaan suun-
taan. Yhteiskunnan kannalta ongelmallisia ovat ns. kannustinloukot, jossa
tyottdoméana oleminen on edullisempaa kuin tyéhon lahteminen. Tallaisista
loukoista pitaisi paasta eroon ja vahaisessakin maarin tyon tekeminen tulisi
olla henkilolle kannattavampaa kuin tyottémyys. Muutama vastaaja kokee
mya0s, ettd osatyOkyisten henkildiden palkkataso ei ole sama kuin muilla tyon-

tekijoilla ja tama lisdé eriarvoisuutta tyopaikoilla.

Tyollistymiseen ja tydn hakuun osa kokee tarvitsevansa myds konkreettista

apua:

"Tybkokeiluun paéasyn pitéisi olla helpompaa ja siiné pitéisi olla apua myo6s
muilta tahoilta, on hankalaa I6ytda paikkaa itse, kun tydnantajat kavahtavat

"

sanaa "sairas" ja "tydkokeilu”.

Tukea toivotaan mm. tyokokeilupaikkojen ja tydpaikkojen etsintdan, tyénanta-
jalle erilaisten tukimuotojen ja tydssa tehtavien jarjestelyjen hakemisesta, eri-
laisista palvelumahdollisuuksista seka apuvalineista.

9.4.3Tyo6ssa jaksaminen

Vastaajien mielesta yksi merkittdvimmista asioista tydssa jaksamisen edis-
tamiseksi on jousto tydajoissa. Liukuva tybaika, osa-aikatyo ja tydajan jaksot-
taminen omien voimavarojen mukaan koetaan tyontekoa helpottavaksi. Tar-

keédksi koetaan se, etta itse pystyy sdatelemaan tydaikoja ja taukojen maaraa
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seka kestoa. Taukojen pitamiseen tarkoitetut tilat voisi suunnitella siten, etta

tarvittaessa paéasee paivan aikana makuulle.

“Itse ainakin olisin lepotilasta hydtynyt, mutta otapa se esille rekryvaiheessa

tai koeajalla... kuin ylipaataéan.”

Yhdeksi hyvaksi tybelaman joustoksi koetaan etatyén tekeminen. Yhteiskun-
nan taholta toivotaan lisaa mahdollisuuksia tehda ty6ta omien voimavarojen
mukaan, vaikka vain vahaisin tydmaarin. Tama lisaa osallisuutta, kun osa-

tyokyinen paéasee kiinnittyma&an tydyhteisoon:

"Voitaisiin luoda jérjestelma, jossa lihastautia sairastava voisi kdydé tbissé
osa-aikaisesti tosi vahan toissa esim. 2 h/pva 1-3 x vko. Nain voimia saastyisi
muuhunkin, mutta kuitenkin saisi kayda tbissa ja elamaan tulisi ryhtia ja ryt-
mid. Nakisi muitakin kuin itsensa peilista. Liséksi olisi vuorovaikutuksessa
muiden ihmisten kanssa ja kehittyisi ihmisena ja tyontekijdna. Saisi kayttaa

omia vahvuuksiaan yhteiskunnan hyvéaksi.”

Tybn maaraén ja sisaltoon olisi myos hyva tehda muutoksia tarpeen mukaan.

"Tybssé jaksamista voisi tukea pienemmalléa tyébmaéarélléd ilman palkan alen-
nusta! Mahdollisesti muutama ylimaarainen vapaapéaiva ilman etta se vaikut-
taisi palkkaan. Tyonantajallekin on lopulta isompi sdasto se, etta tyontekija
on levannyt ja skarppi kuin vasynyt ja huolimaton. Tybnantaja lopulta saas-
taisi siing, ettd lihassairas tekisi pienemman maarén ja lisalomilla, mutta olisi

jaksavampi ja tehokkaampi senkin edestéa.”
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Moni vastaaja toi esiin sen, ettd ty6ta ja tydolosuhteita tulisi saannéllisemmin
kartoittaa ja tehda yksilollisia ratkaisuja naihin kartoituksiin perustuen. Osa
vastaajista pelkaa sairautensa hankaloittavan ty6ssa pysymista ja toivoo siksi

terveydenhuollolta ja tydnantajalta aktiivisempaa roolia:

"Kevennyksia pitéisi tybnantajan ja terveydenhuollon taholta ehdottaa
enemman, tyontekija ei uskalla paljon vaatia tydpaikan menettamisen pelos-

sa ja omalla kohdalla uuden I6ytyminen on kiven alla ikdrasismin takia.”

Lihastautien oirekuva vaihtelee yksilollisesti ja kaikilla sairaus ei nay lainkaan
paallepain. Tyomaaran véhentdmiseen ja omien voimavarojen jarkevaan
kayttoon voidaan tarvita talldin erityisesti kannustusta. Vasymys voi yllattaa
hyvinkin akkia kesken tydpaivan tai tyopaivan jalkeen niin, ettei kotiin tahdo

riittdd enaa voimavaroja selviytya arkipaivan askareista:

"Mielesténi lihassairaille pitédisi myos kertoa, ettéd kannattaa jaadéa tybelédmaés-
ta pois riittdvan ajoissa, eika kynsin hampain pysytella siella. Itse pinnistelin
ihan lilan pitkaan tyéelamassa, kun kaikki vain kannustivat jatkamaan. Oli tosi
loppu, makasin sohvalla, kun paasin toista kotiin ja kerésin voimia seuraa-
vaan paivaan, etta jaksaisin. Sosiaalinen elaméni ja parisuhde kérsivat. En

Jaksanut endé muuta, kuin kdyda toissé, ja kotityotkin jéaivéat tekematta.”

Tyon tekemistéa mahdollistavat paljon ty6paikan fyysiset puitteet ja mm. ergo-
nomia. Vastaajat toivovat tAman osalta yksil6llista kartoittamista ja tukimuoto-
ja. Hyvaksi koetaan asiantuntijan tekemat tydpaikkakaynnit, jolloin tyon te-
kemisen suunnittelu tehddan aidossa tyoymparistossa ja erilaiset ongelmati-
lanteet saadaan tuotua esiin. Oikeanlaiset apuvalineet ja ergonomiset ratkai-
sut tukevat tydssa jaksamista, osalla vastaajista myds oikeanlainen valaistus

ja &animaailma helpottavat tyon tekemista.
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Tybhon toivotaan enemman avustajia, jotta voimavaroja saastyisi myos va-
paa-aikaan. Avustusta saatetaan tarvita myos tyomatkoille tai tyopaikalle
paasemiseen. Osalla vastaajista tydpaikat ovat esteellisia tai tyopaivan aika-
na joutuu liikkumaan tiloissa, jotka eivat ole esteettomia. Aina ei yksiléllisilla

ratkaisuillakaan voi tuoda tilanteeseen helpotusta:

"Ainakaan omassa ty6sséni en née etté olisi mitdédn mahdollisuuksia tukea,
tyd on fyysista eika fyysista kuormitusta alalla ole mahdollista vahentaa. alan

vaihto ainoa vaihtoehto.”

9.4.4 Kuntoutus

Vastaajista 31 nosti esille kuntoutuksen keinona parantaa tai yllapitaa tyoky-
kya. Kuntoutusmuodoista esille nostettiin fysioterapia, sopeutumisvalmennus,
saannolliset laitoskuntoutukset ja ratsastusterapia. Monipuolisella ja sdanndol-
lisellda kuntoutuksella ndhd&aan olevan merkitysta siihen, ettd voidaan ennal-
taehkaista oireiden pahenemista, lisata vartalon hallintaa ja tukea seka fyy-
sista ettd henkista jaksamista. Tyossa kayville toivotaan lyhyehkdja, esim.
viikonlopun mittaisia jaksoja. Osa vastaajista on matkustanut kuntoutuksiin
toiselle puolelle Suomea, kuntoutusmahdollisuuksia toivottiin lahemmaksi ko-
tia. Erds vastaaja nosti esille sen, etta tyd itsessaan on kuntouttavaa. Kun-
toutuksen ajoitukseen toivottiin myés muutosta. Osa vastaajista kokee, etta
kuntoutus aloitetaan liian myohaéan, kun tarvetta olisi aloittaa esim. fysiotera-
pia mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, jotta ty6- ja toimintakyky ei paa-
sisi huononemaan. Talla hetkella vastaajista osa kokee, etta kuntoutustoi-

menpiteet aloitetaan vasta sitten kun oireet ovat pahat.
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9.4.5 Ohjaus, neuvonta ja tiedottaminen

Tietoa tulisi antaa ja sita tulisi olla lisaa saatavilla. Vastaajat toivovat aktiivista
tiedottamista tyota tukevista palveluista ja keinoista sekd mahdollisuuksia oh-
jaukseen ja neuvontapalveluihin. Yleisella tasolla toivotaan, ettd tietoisuutta
lihastaudeista lisattaisiin. Tiedotuksessa nakokulmaksi toivotaan positiivista
ja kannustavaa tapaa, jossa keskityttaisiin niihin asioihin, mihin pystytaan ja
ettd on tarjolla innokasta tydvoimaa. Tydnantajille toivotaan tdsmakoulutusta,
samoin laakareiden ja elakevakuutusyhtididen tietamysta lihastaudeista tulisi
lisatd. Yksi vastaajista ehdotti, etta ladkareilla olisi paivystysluonteinen mah-
dollisuus konsultoida lihastauteihin perehtynyttd kollegaa, jotta sairastava
saisi oikeanlaista hoitoa. Tarkeéksi koetaan myos kokemustiedon jakaminen.
Vertaisten kokemukset hyodyttavat konkreettisesti myds muita lihastautia sai-

rastavia.

9.4.6 Mita lihastautia sairastava voi tehda itse?

Vastaajat kokevat tarkeaksi sen, ettd omiin asioihin on vaikutusmahdollisuus
ja tama patee yhtélailla tyon tekemiseen. Tukea ja apua kaivataan moniin
kaytannon asioihin, mutta myo6s tydnhakijalla ja tyontekijalla itsellaan on suuri
vastuu tyollistymisesta ja tydssa pysymisesta. Tyollistyminen on talla hetkella
vaikeaa, vaikka tyon tekemisen rajoitteita ei olisikaan. Omia ennakkoluuloja
ja ennakkoasenteita on myos hyva pohtia ja purkaa. Yksi vastaajista ehdotti:

"Uusia ajatuksia vain peliin. Pitda itse ehdottaa ja keksid, miten hommat toi-
mivat parhaiten omalla tyOpakalla. Kun hakee tdita, on hyva olla mietittyna
erilaisia ongelmatilanteita ja ratkaisuja niihin. Puhua suoraan tydnantajan

kanssa ja vakuuttaa hdnet omasta ammattitaidosta télldkin tavalla.”
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9.4.7 Lihastautiliitto

Lihastautilitossa on tyollisyystoimintaa ja siella tydskentelee urasuunnittelija.
Tama koetaan tarkeéaksi, silla kaytannon apua on taman kautta saatu mm.
paperitdiden tekemiseen seka tyd- ja opiskelupaikoille asiantuntijaksi kay-
maan. Lihastautilitossa on vuosien saatossa jarjestetty erilaisia tyollistymis-

hankkeita ja ndmé& koetaan myds tarkeiksi.

Liitolta toivotaan jatkossa viela enemman panostusta yrittajyyteen kannusta-
misessa sekd oman osaamisen esille tuonnissa. Liittoon toivotaan omaa tyo-
valmentajaa. Lisaksi toivotaan entistd enemman vaikuttamistyota, jotta yh-
teiskunnallisiin epakohtiin puututtaisiin entistd painokkaammin. Huolta aiheut-

tavat mm. asumistukeen ja kuntoutukseen kohdistuneet leikkaukset.

Kuntoutustoiminnan osalta toivotaan monipuolisuutta ja erilaisia diag-
noosikohtaisia kursseja tai parikursseja. Osa vastaajista kokee liiton kuntou-
tuksen kohdentuvan l&hinnd ALSia sairastaviin ja perheisiin. Varsinaisten
kuntoutuskurssien lisdksi ehdotettiin tydssakayvien tapaamisia. Kokemuspu-
heenvuoroja nuorten kursseille sekéd nuorten vanhemmille my6s ehdotetaan,
vastaaja koki, etta sairastavilla olisi paljon annettavaa nuorille ja heidan van-

hemmilleen.

9.4.8 Muita nakokulmia

Asenne vammaisia ja osatyokyisid kohtaan aiheuttaa eriarvoisuutta tyollisty-
misessa ja tybelamassa. Vastaajien mielesta kaikkien ihmisten tulisi voida /
saada tehda tyota kykyjensé ja voimavarojensa mukaan ja sita pitéisi arvos-
taa. Osan mielestd nykyiset tukitoimet ovat riittdvid, kunhan ne osattaisiin ja

haluttaisiin ottaa kayttoon. Yhden vastaajan mielesta:
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"Meité lihastautia sairastavia on niin monen ikéisié ja eri tilanteissa olevia,
ettd tukimuotojen tarvekin vaihtelee kovasti. Erilaisia tukia ja toimenpiteitd on
runsaasti, mutta jonkun pitaisi koordinoida tarvittava kokonaisuus toimivaksi

asianomaisen itsenséa kanssa sekéa tukea suunnitelman toteutumisessa.”

Avoin keskustelu seka esimiehen ja alaisen valilla etta tydyhteiséssa voi aut-
taa useassa tilanteessa ja lihastautia sairastavan oma nakemys asiasta on
tallaisessa tilanteessa ratkaiseva. Kaikki eivat halua, etta tukea "tuputetaan”,
vaan haluavat sita vasta kun itse pyytavat. Tyoyhteisossa jokaisen toiveet ja

tarpeet on hyva huomioida ja kunnioittaa niita.

10 JOHTOPAATOKSET

Kyselytutkimukselle asetettiin sadan vastaajan tavoite. Tama maara ylittyi
100 prosentilla ja vastaajia kyselyyn oli kaikkiaan 200. Kyselysta kertovia kir-
jeita lahetettiin 1037 ja kyselyd markkinoitiin sdhkaisissa viestintavalineissa.
Taman tutkimuksen kohdalla ei voida puhua puhtaasti otoksesta, silla kyse-
lyyn ei valittu tiettyja vastaajia, vaan kutsu vastaamiseen esitettiin laajemmin.
Tutkijana pidan vastaajamaaréé erinomaisena ja mielestani tama kertoo siita,
ettd tarvetta tallaiselle kyselylle oli. Lihastautia sairastavat halusivat saada

danensa kuuluville.

Vastaajat olivat hyvin yksimielisia siitd, etta merkittdva asia seka tydelamaan
paasyssa etta siella pysymisessa on tuki. Tuki tarkoittaa yhteisty6td monen

eri tahon kesken ja keskeista on tdméan yhteistydn onnistuminen.

Nuori tarvitsee oikeanlaista tietoa ja tukea tehdédkseen onnistuneita ratkaisuja
opiskelun ja tyfelam&én hakeutumisen suhteen. Viisi vastaajaa (n = 200) ol
joutunut jattamaan opiskelut kesken lihassairautensa vuoksi. Opiskelussa

tukeminen ja yksilollisten ratkaisujen I6ytdminen on tarkead, silla ilman koulu-
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tusta tydelamé&an paasy vaikeutuu entisestaan. Osassa oppilaitoksia on fyy-
sisia esteita, jotka hankaloittavat tai jopa estava liikuntavammaisten opiskeli-
joiden liikkumista, osassa ongelmana on asenneilmasto. Mikéli vammaisten
ja pitkaaikaissairaiden nuorten jatko-opiskelumahdollisuudet kapenevat enti-
sestadéan tallaisten esteiden vuoksi, kapenevat myds mahdollisuudet paasta
opiskelemaan itselle mieluiseen ja soveltuvaan ammattiin. Erilaisten mahdol-
lisuuksien ja vaihtoehtojen pohdinta vaatii hieman aikaa ja vaivaa paattgjilta,
mutta vievat kehitysta oikeanlaiseen suuntaan. Vammaiset nuoret tulevat jat-
kossa opiskelemaan aina vaan pidemmalle ja mita paremmin oppilaitokset
osaavat ottaa huomioon opiskelijoidensa erilaiset tarpeet, sita paremmin ne
tulevat jatkossa parjaamaan. Opiskeluajalla on merkittava vaikutus siihen,
millaiseksi tulevan aikuisen késitys omasta itsestaén ja taidoistaan muodos-
tuu ja yksi merkittava vaikutus tassé kasvutehtavassa on oppilaitoksen henki-
|6stolla.

Pitkaaikaissairaat ja vammaiset lapset ja nuoret kohtaavat elaménsa varrella
paljon erilaisia haasteita. Nama haasteet voivat liittyd fyysiseen elinymparis-
téon tai esim. asenteisiin. Seligman (1978, 49-53) on esittanyt opitun avut-
tomuuden teorian, jonka mukaan hallitsemattomuuden tunne liittyy yksilon
ominaisuuksien sijaan lahinnd ympaériston vaikutukseen. Mikali lapsi ja nuori
saa negatiivista vahvistusta omiin kykyihinséa ja mahdollisuuksiinsa ympaéris-
télta, hanen pystyvyyden kasityksensa saattaa jaada matalaksi ja talla on pit-
kaaikaiset vaikutukset hanen elamaansa. Taman opitun avuttomuuden en-
naltaehkaisemiseksi tarvitaan lapsen/nuoren arkielamaan kuuluvilta henkildil-
ta ymmarrysta yksilollisista erilaisista tarpeista seka tietoa kyseessa olevan
lapsen nuoren sairaudesta/vammasta. Taman ymmarryksen ja tiedon tulisi
saavuttaa oppilaitoksissa niin opettajat kuin muukin henkilékunta, erityisesti
ylin johto. Ylimmalla johdolla on valtuuksia tehda ratkaisuja, jotka vaikuttavat
positiivisesti lapsen/nuoren mahdollisuuksiin parjata opinnoissaan. TallGin
opettajille ja muulle henkilbkunnalle annetaan tuki ja tyOkalut mahdollistaa

opiskelu paremmin yksil6llisten tarpeiden mukaan.
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Opiskeluvaiheesta siirtyminen tydelamé&éan on nivelaihe, jossa tarvitaan jal-
leen tukea. Tydllistyminen on télla hetkella haasteellista, tydpaikoista kilpail-
laan ja omaa osaamista on osattava tuoda oikealla tavalla esiin. Lihastautia
sairastavista osa pohtii, uskaltaako kertoa tyotd hakiessaan sairaudestaan.
Taman tutkimuksen mukaan tybhakemuksessa sairaudestaan kertoo aina
2,5 % ja tyOhaastattelussa 8 %. YK:n yleissopimuksen mukaan vammaisilla
henkil6illa pitéisi tydhodnottotilanteessa olla yhdenvertaiset mahdollisuudet ja
vammaisten henkildiden tyokokemuksen karttumiseen tulisi kiinnittdd huo-
miota (Suomen YK-liitto 2009, 58—61). Vastausten perusteella nayttaa silta,
ettd sairaudesta kertominen on harvinaista ja taustalla voi olla pelko tulosta
syrjityksi sairauden vuoksi. Osassa rekrytointiprosesseja on paadytty kaytta-
maan nimetonta (tai anonyymia) rekrytointia, jonka tavoitteena on edistaa
yhdenvertaista rekrytointia. Talloin rekrytoinnissa keskitytddn henkilon pate-
vyyteen ja hakemuksesta poistetaan mm. ikdan, sukupuoleen ja kansallisuu-
teen viittaavat tiedot. Espoon ja Helsingin kaupungit ovat kokeilleet nimeténta
rekrytointia ja kokemukset ovat olleet paaasiassa positiivisia. (Seies 2014).
Tama on mielestani hyva alku siihen, etta rekrytoinnissa paahuomio kiinnite-
taé&n siihen, ettd saadaan pateva henkilo tekemé&an ko. tehtavaa. Tyonhakijan
tulee itse talloin arvioida omia kykyjaan ja mahdollisuuksia selviytya tyotehta-
vasta. Mikali tydhon tulee valituksi henkild, jonka tyon tekemisen mahdollis-
tamiseksi taytyy raivata esim. fyysisia esteita, tAman pitaisi olla sekundaari-
nen asia, johon yleensa |oytyy ratkaisu. Uudenlaisen ajattelutavan omaksu-
minen tulee viemaan aikaa, mutta yhteiskunnan tuet ja erilaiset projektit ovat

myo6tavaikuttamassa yhdenvertaisuuden lisdantymiseen tydelamassa.

Pitkdaikaissairauteen sopeutuminen tarkoittaa vaistamatta jonkinlaista muu-
tosta elamassa. Tama muutos voi olla joidenkin kohdalla vahainen, toisilla se
voi tarkoittaa koko elaman mullistavaa muutosta. Olen keskustellut kurssity®-
ta tehdessani useiden lihastautia sairastavien aikuisten kanssa tasta sopeu-
tumisprosessista. Ne, jotka ovat sairastaneet lihastautia lapsesta asti, koke-
vat oman sopeutumisprosessinsa erityyppiseksi kuin aikuisemmalla ialla
diagnoosiin saaneilla. Kursseilla ihmiset saattoivat olla hyvin eri vaiheissa

sairauteen sopeutumisprosessiensa kanssa ja tama koettiin seka rikkaudeksi



71

ettd valilla haasteeksi. Rikkaudeksi se koettiin siltd kannalta, ettd sopeutu-
misprosessin alkuvaiheessa olevat saivat tukea sairautensa pidemmalle pro-
sessoineilta, mutta pitkdan sairastaneen “konkarit” kokivat, etta valilla olisi

helpotus olla kurssilla vain muiden konkareiden kanssa.

Pitkdaikaissairauden toteaminen ja sen aiheuttama sopeutumisprosessi on
hyvin yksiléllinen. Koetulla elamanhallinnalla on merkitysta siihen, miten pro-
sessi etenee ja ihminen sopeutuu sairauteensa. Sopeutumis-sanasta on kes-
kusteltu myds kursseilla ja osa on kertonut, ettei sairauteen voi ikind taysin
sopeutua. Sopeutumisella tarkoitan tdssa yhteydessa sita, ettd henkild saa-
vuttaa sellaisen hallinnan elaméstaan, ettd kokee pystyvansa paattamaan
oman elamaansa vaikuttavista asioista, vaikka sairauden etenemiseen ei
pystyisikaan vaikuttamaan. Koetulla hallinnan tunteella on merkitys siihen
millaisia tavoitteita elamalleen asettaa ja mita kokee voivansa saavuttaa. Po-
sitiiviset kokemukset vahvistavat hallinnan kasitysta ja sen perustaa. Sairas-
tunut tarvitsee tukea lahipiiriltaan saavuttaakseen hallinnan tunteen, jotta
voidaan valttdd ns. menetyskierteeseen joutuminen. (Jarvikoski 1994, 123—
124.) Pitkaaikaissairautta sairastavalle on merkityksellistd saada positiivisia
kokemuksia tybelamastd, silla nama vahvistavat hanen kasityksiddn omista

taidoista ja kyvyista ja kannustavat tybelamassa pysymisen tavoittelua.

Vastaajista l&ahes kaikki ovat olleet palkkatydssa, talla hetkelld vastaajista n.
puolet on tydssa. Lihastautien heterogeenisyys nakyy annetuissa vastauksis-
sa, silla osa vastaajista tarvitsee runsaasti tukea ja erilaisia jarjestelyja tyo-
paikalla ja mm. ty6ajan suhteen, mutta toisaalta osa ei téllaisia tukia tarvitse.
Vastausten perusteella tukimuotoja on pohdittu yksildllisesti ja mm. fyysisten
esteiden poistamiseksi on tehty tarvittavia muutostoita. Tyon jaksottaminen
yksil6llisesti ja riittdvien lepotaukojen jarjestaminen ei sen sijaan ole yhté hy-
vin jarjestetty. Etatydmahdollisuuksia on monella vastaajalla ja taméa on osal-

la mahdollisuus yksil6llisiin tydn tauotuksiin ja lepohetkiin.
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Kuntoutus koetaan tarkeéaksi ja saannolliselld, riittavan yksilollisella kuntou-
tuksella koetaan olevan merkitysta tyo- ja toimintakykyyn. Kuntoutuksen oi-
kea-aikaisuus koetaan tarkeaksi. Vastaajat toivoivat pitkien matkojen rasituk-
sen ehkaisemiseksi kuntoutusmahdollisuuksia lahella kotia. Lihastautiliiton
jarjestamat kurssit koettiin hyviksi ja ne saivat kouluarvosanaksi 8,73. Lihas-
tautia sairastavien asiantunteva ja kokonaiselamantilanteeseen peilaava kun-
toutus on tarkeda. Erilaisten tukien ja kuntoutustoimenpiteiden hallinta voi
kayda sairastavalle ja hanen laheisilleen ylivoimaiseksi. Sairastavan arkea
helpottaa, mikéli saa tarvittaessa tukea ammattilaiselta, jolla on kasitys ha-

nen sairaudestaan ja sen aiheuttamista haasteista arjessa.

11 POHDINTAA

Tybelama on vaativaa seka tyontekijan etta tydnantajan kannalta. Tehdessa-
ni opinnaytetyota vuosina 2015-2016 Suomi eli lama-aikaa ja uutiset yt-
neuvotteluista ja irtisanomisista olivat arkipaivdd. Tyollistymisen haasteet
tunnustettiin laajalti ja kunnissa alettiin pohtia uudenlaisia menetelmia pitka-
aikaistyottomien tyollistamiseen kustannusvastuun siirtyessa yha enemman
kunnille. Yhtend osana tydllistymista edistavia toimenpiteitda on otettu esille
osatyokykyisten panos tytelaméssd. Mita osatyokykyisyys oikeastaan tar-
koittaa? Onko olemassa osatyokyisid henkil6ita? Voitaisiinko osatyokykyisten
sopeuttamisesta tydelamaan luopua ja sen sijaan muokkaisimme tydelamaa

sellaiseksi, ettd se sopeutuisi erilaisiin tarpeisiin?

Jokaisella ihmisella on elamassaén vaiheita, jolloin tyokyky on matalampi
kuin toisina aikoina. Lahipiirissa tapahtunut kriisi tai esim. oma sairastuminen
vaikuttavat todennékdisesti tyokykyyn ainakin jollain tasolla. Osittainen saira-
usloma on tervetullut uudistus ja askel oikeaan suuntaan yksil6llisten tarpei-
den huomioimisessa tydelaméssa. Jatkuvien tehokkuusvaatimusten sijaan
kun keskityttaisiin tarkastelemaan ihmisten voimavaroja ja kykyja, voitaisiin

tydssé paasta erilaisiin — ja todennékoisesti laadukkaampiin lopputuloksiin.
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Kuntoutusjarjestelmdmme Suomessa on edelleen hyvin vika-vamma-sairaus-
perusteinen systeemi, jossa kuntoutus keskittyy kuntoutujaan ja mahdollisesti
hanen puolisoonsa tai lapsiinsa. Tyoelamalahtéinen kuntoutus on talla het-
kellda harvojen saatavilla lukuun ottamatta lakisaateista ammatillista kuntou-
tusta. Mitd jos kuntoutuksessa alkaisimmekin valmentaa tydpaikkojen esi-
miehiad ja paattajia siihen, miten osatyokyisia henkilditd ja heidan osaamis-
taan ja vahvuuksiaan voitaisiin hyddyntaa tyopaikoilla ja tydelamassa yleen-
sa? RATKO-hankkeessa tyOyhteisda valmennettiin siihen, ettd tydyhteison
jaseneksi on tulossa osatydkyinen henkild ja henkilostéd kuunneltiin. Tasta
mallista saatiin hyvia tuloksia ja tdman rohkaisemana voisi ottaa viela aske-
leen pidemmalle. Tyollisyys ja siihen liittyvat haasteet ovat hallituksen karki-
hankkeita ja tarvitaan uudenlaisia toimintamalleja. Pitkaaikaissairaiden ja
vammaisten tyollisyyspolkujen viitoittaminen tulisi tapahtua mahdollisimman
varhain ja tyopaikkojen mahdollisuuksia ty6llistdd monipuolisemmin tulisi liséa-
ta. Mitd enemman tyopaikoilla on tietoa ja ymmarrysta osatyokyisen henkilon
tyollistymisesta ja siihen liittyvista asioista, sitd matalampi on kynnys ottaa

osatyokyinen henkil6 osaksi tydyhteisoa.

Tyoyhteisdlla on iso merkitys henkilékohtaisen elaméan kannalta. Ty6 vahvis-
taa pystyvyyden tunnetta ja lisda elaménhallintaa sen muillakin osa-alueilla.
Tybyhteis6 on merkittdva osa ihmisten sosiaalista elamaa ja kiinnittaa ihmi-
sen yhteis66n kuuluvaksi. Mikéli osatyokykyiset jaavat pitkéksi aikaa tyoela-
man ulkopuolelle, syrjaytymisriski kasvaa ja tydelamaan paasy hankaloituu
entisestdaan. Taman opinnaytetyon tarkastelun kohteena on ollut lihastautia
sairastavat, mutta samat ongelmat ja haasteet ovat muillakin pitkdaikaissai-

railla ja vammaisilla.

Avainasioita lihastautia sairastavien tyollistymisen tukemisessa ja tydssa py-

symiseksi ovat taman tutkimuksen perusteella seuraavat:
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Suunnitelmallinen ja pitk&djanteinen tyo, jolla tuetaan lihastautia sairastavia
koko elinkaaren ajan. Mitd varhaisemmassa vaiheessa lihastautia sairastava
henkil6 saa tukea ja oikeanlaista tietoa, sitd paremmat mahdollisuudet hanel-
& on tyollistya ja pysya tyoelamassa. Erityisen tarkedd tama on lasten ja
nuorten kohdalla. Mikéli vanhemmilla, koululla ja lapsella/nuorella itsellaan on
ymmarrys ja tieto siitd, millaisia mahdollisuuksia heilla on tydelamén suhteen,

tehtavien paatosten pohjaksi saadaan oikeanlaista tietoa.

Toinen avainasia on oikean tyon ja tyontekijan kohtaaminen. Osatyokykyi-
syys ei ole stabiili k&site, jota voidaan soveltaa jonkin henkilon kohdalla kaik-
keen tyohon. Kaikki ihmiset eivat sovi kaikkiin toihin, eika kaikkeen meilla ole
sopivaa koulutusta tai ominaisuuksia. Taméa sama asia patee myos pitkaai-
kaissairaiden ja vammaisten henkildiden kohdalla. On tunnistettava ja tun-
nustettava omat vahvuudet ja puutteet ja lahdettava kohti realistisia tavoittei-

ta — kuten kaikkien ty6elamaan pyrkivien tulisi tehda.

Kolmas avainasia on tyonantajien ja tyopaikoilla tydskentelevien henkildiden
tietoisuuden lisddminen. Osatyokykyisten henkildiden integroiminen osaksi
tyoyhteisba onnistuu sitd paremmin, mitda enemman asiasta tiedetaan ja sii-
hen valmistaudutaan. Tiedon puute voi aiheuttaa muutosvastarintaa, kun
voidaan pelata esim. ettda oma tyomaara kasvaa, kun tyopaikalle tulee osa-
tyokykyinen henkild téihin tai tydkaveri palaa pitkalta sairauslomalta takaisin

tyohon.

Neljas avainasia on kuntoutus. Kuntoutuksella voidaan tukea tyo- ja toiminta-
kykya ja oikeaan aikaan kohdennetuilla kuntoutustoimenpiteilla voidaan vai-
kuttaa merkittavasti tyourien pidentamiseen. Lihastautia sairastavien kannal-
ta merkittavaa on kartoittaa opiskelun, tyéelaméan seka kokonaisuudessaan
arkeen liittyvid haasteita ja pohtia yksilollisid ratkaisuja, jolla sairastava voi

eldd mahdollisimman taysipainoista elamaa.
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Viides avainasia on yhteiskunnan tarttuminen ongelmiin. Osatydkykyisten
tyollistyminen on hallituksen karkihankkeiden joukossa ja erilaisia projekteja
ja hankkeita taman tiimoilta on kaynnistetty. Toivoisin nakevani jatkossa
enemman sellaisia hankkeita, jotka keskittyvat osatyokykyisen tyéelamataito-
jen ja -valmiuksien kohentamisen lisdksi tyOpaikkoihin ja niissa paattavilla
paikoilla istuviin henkil6ihin. Mita paremmat valmiudet tyopaikoilla on ottaa
tyohon osatyokykyisia henkildita ja tehda yksildllisia ratkaisuja, sitd paremmin

voidaan varmistaa osatyokykyisten tyollistymista.

Lihastautiliitolla on ollut merkittava vaikutus monen lihastautia sairastavan ja
heidan laheistensa elamé&én. Harvinaisten sairauksien kanssa elévien voi olla
vaikeaa l0ytaa oikeaa ja ajantasaista tietoa seké vertaistukea. Lihastautiliitto
on tarjonnut naita kaikkea ja lisdksi tukea koulunkayntiin, opiskeluun ja tyo-
elaman haasteisiin. Taman liséksi litosta saa apua monenlaisiin elamén
haastaviin tilanteisiin ja liitto jarjestdd myods sopeutumisvalmennuskursseja.
Liiton arvoihin kuuluu olla lihastautia sairastavien rinnalla kulkija ja taman to-
teutuminen heijastuu annetuista vastauksista. Kyselyn perusteella Lihastauti-
litolta toivotaan jatkossa entistd enemman panostusta tyéllisyystoimintaan,
tiedon ja opastuksen antamista tyopaikoille ja ty6terveyshuoltoon, yrittajyy-
teen. Kuntoutustoimintaan kaivataan lisdd monipuolisuutta ja kursseja, jotka
on kohdennettu tiettyyn diagnoosiin tai pariskunnille. Osa vastaajista koki,
ettd kuntoutustoiminta on keskittynyt liikaa perheisiin tai ALSia sairastaviin.
Lihastautilitossa oli kyselyn toteuttamisvuotena 2015 ja sita edeltaneena
vuotena kaynnissa perheteema, jonka puitteissa perheille suunnattuihin kun-

toutuksiinkin oli panostettu.

Tekemani kyselytutkimuksen ja kehittdmistydén perusteella Lihastautiliiton
tydllisyys- ja sopeutumisvalmennustoiminnan kehittdmisessa kannattaisi kiin-

nittdd huomiota seuraaviin asioihin:
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1) Lasten ja heidan vanhempiensa kanssa tehtavaan tyohon kannattaa pa-
nostaa entistd enemman. Mita varhaisemmassa vaiheessa vanhemmat ja
lapset saavat oikeanlaista tietoa, sitd paremmin sairauden mukanaan tuomia
haasteita osataan ennakoida ja pohtia erilaisten vaihtoehtojen mahdollisuuk-
sia. Koulunkaynnin ja opiskelun tuki on tarkead, jotta oppilaitosten kanssa
tehtava yhteistyo tiivistyy ja asenneilmasto muuttuu myds sita kautta.

2) Sopeutumisvalmennustoiminnan toteuttaminen on haasteellista lihastautia
sairastavien heterogeenisyyden vuoksi. Kentédlla on moninaisia toiveita so-
peutumisvalmennuskurssien kohderyhmien ja toteutuspaikkojen suhteen ja
kaikkien toiveita ei voi millaén toteuttaa. Kurssitoiminnan suunnittelussa apu-
na voisivat toimia paikallisyhdistykset, jotka voisivat tuoda oman jasenistonsa
tarpeita liitolle. Kurssitoimintaan olisi hyva my6s luoda pitkdjanteinen suunni-
telma toiminnan painopisteista ja kehittamistarpeista peilaten rahoittajien an-

tamiin tavoitteisiin toiminnalle.
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LITE 1

Lihastautiliitto ry:n kysely tydllistymisesta, tybeldamasta ja kuntoutuksesta

Lihastautilutto ry:n tydllisyystoiminta tivttii 20 vuotta enst vuonna. Timin kyselyn avulla kartortamme
lihastautia sarrastavien tyollistynustd, tydelimii ja kuntoutusta. Jokamen vastaus on meille tirkes. jotta
osaamme edelleen kehittdd tomuntaamme.

Kyselyyn vastaajan tietoja e1 voida tunnistaa. Kyselyn raportoinnissa otetaan huomioon, etti ketiin
ylksittdistd vastaajaa e1 sen perusteella voida tunnistaa.

Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja voit keskeyttdd kyselyn missi tahansa kyselyn vatheessa.

Seuraava-painikkeella pddset aloittamaan kyselyn. Kyselyssd voit lilkkua eteen- ja taaksepdin
seuraava- Ja edellinen-painikkeilla.

TAUSTATIETOIA

Oletko

..-"_
— \ Nainen
a
6 Mies



Ikasi

16-24

25-29

30-39

40-49

50-59

60-64

65-70

71 tai vanhempi

Koulutusasteesi
*

Perusopetus

Lukiokoulutus

Ammatillinen tutkinto, mika? |

Korkeakoulututkinto, mika? I

Jokin muu koulutus tai tutkinto, mika? |

Onko sinulla muita suoritettuja / kesken jaaneitd opintoja? Voit valita useamman
vaihtoehdon.

Kylld, mité I

Opiskelen talla hetkelld. Mits |

Opintoni ovat jddneet kesken. Miksi |



Ei ole muita opintoja

Oletko *
Voit valita useamman vaihtoehdon.

Tyidssa

Osa-aikaty&ssa

Yrittaja

Tydtdn

Opiskelija

Osa-aikaeldkkeelld

Osatyokyvyttomyyseldkkeelld

Tybkyvyttomyyseldkkeelld

TyGeldkkeelld

Kuntoutustuella

Jokin muu, mika? ‘

Ammattisi, myds entinen ammatti / ammatit, mikdli et ole talla hetkelld / enda
tydelamdassa.

E

Mikd on lihastautidiagnoosisi?




Saatko/oletko saanut

Perusvammaistukea

Korotettua vammaistukea

Ylintd vammaistukea

En saa/ole saanut mitddn ylldmainituista

En osaa sanoa

Onko kdytdssasi lilkkumisen apuvdlineita?

Ei

Kylla,

mita?

En osaa sanoa

Minkd ikdisena olet ollut ensimmadistd kertaa palkkatydssa (mukaan lukien kesa- ja
patkatyot)?

alle 16 vuotiaana
16
17
18
19
20

21



22

23

24

25

26

27

28

29

30

yli 30 vuotiaana

en 05a4a sanoa

Oletko ollut kesdtdissa? Jos olet, niin kerro millaisissa.

2]
=
TYONHAKU
Oletko
®
Alle 30
vuotias
¥li 30 vuotias

Nuorisotakuu tarkoittaa sitd, etta jokaiselle alle 25-vuotiaalle nuorelle ja alle 30-
vuotiaalle vastavalmistuneelle tarjotaan tyd-, tydkokeilu- opiskelu, tydpaja- tai



kuntoutuspaikka viimeistdan kolmen kuukauden kuluessa tyottdmaksi
ilmoittautumisesta.

Onko Nuorisotakuun 3 kk palvelutakuu toteutunut kohdallasi?

Kylld. Mitd TE-toimisto on sinulle

tarjonnut? |

Ei. Miksi ei? |

Ei koske minua. Miksi ei?

En osaa sanoa.

Opiskeluvalinnat.

Onko sinulle ehdotettu, ettet hakeutuisi johonkin koulutukseen lihassairautesi vuoksi
(esim. SORA-sddddksen perusteella, jossa tarkastellaan soveltuvuutta tietyille
aloille)?

Kylld, mihin

koulutukseen? |

Ei ole

En osaa sanoa

Oletko ollut asiakkaana TE-toimistossa (ent. tydvoimatoimisto)?
Kylla

Ei

En osaa
sanoa

Oletko kokenut tydnhaussa syrjintaa

En

Kylld, minkéalaista?

En osaa sanoa



Tyotd hakiessasi, oletko maininnut lihassairaudestasi? (voit valita useamman
vaihtoehdon)

Tydhakemuksessa, kuinka usein? |

Tydhaastattelussa, kuinka use'|n?|

Ansioluettelossa
En ole maininnut lihassairaudestani

En osaa sanoa

Oletko onnistunut saamaan palkkatéita?

Kylla

En. Mista luulet, ettd tdma johtuu?

En osaa sanoa

TYOELAMA JA SEN TUKIMUODOT

Oletko ollut tydelamadssa palkkatdissd?
*

Kylla

En

Millaista tyota teet / olet tehnyt?

Kuinka pitkdan olet tehnyt palkkatydtd yhteensa?



Alle vuoden
1-5 vuotta
6-10 vuotta
11-15 vuotta
16-20 vuotta

vli 20 vuotta

En osaa
sanoa

Tydskenteletkd talla hetkelld?

Kokoaikaisesti

Osa-aikaisesti

Muulla tavoin, esim. yrittdjd, freelancer, milla alalla?
Tydskentelen tyokyvyttomyyseldakkeelld

En ole tydssa

Onko elakkeesi ollut lepaamassa?

Ei

Kylla, kuinka kauan
(kuukausina)?l

En ole saanut eldkettd

En osaa sanoa

Oletko saanut jotain seuraavista tukimuodoista? (Voit valita useamman
vaihtoehdon)



Palkkatuki

Tyoolosuhteiden jarjestelytuki
Tyohénvalmennus

Tyokokeilu

Tyoharjoittelu

Henkildkohtainen avustaja téissa
Tyomatkat kunnalta

Tukea TE-toimistosta tydnhakumatkoihin
Elinkeinotuki yrittdjélle

En ole saanut mitdan tukimuotoja

En osaa sanoa

Onko sinulle tehty sairautesi vuoksi erityisia tydjdrjestelyja (esim. tydaika, etatys,
esteettdmyys tyépaikalla, tydvdlineet)?

Ei

Kylld, millaisia?

En osaa sanoa

Teetkd etatoita?

Ei

Kylla, kuinka paljon (esim.

viikossa)? |

Onko kdytdssdsi tydssdakaynnin apuvalineitd (esim. erikoistyétuoli, atk-laitteistot)?



Ei

Kylla,

millaisia?

En osaa sanoa

Onko tydpaikkasi esteetén?

Kylld, tydpaikkani on ollut koko ajan esteetdn

Kylld, tydpaikkaani on muutettu esteettdmaksi, milla

tavoin?

Ei. Millaisia esteitd tydpaikallasi on?

En osaa sanoa

Oletko uupunut kesken tydpdivan tai tydpdivan jélkeen?
Kyll&

Ei

En osaa
sanoa

Onko sinulla mahdollisuus levatd tydpdivan aikana?

Ei, eikd ole tarvetta levata tydpdivan aikana

Ei, tarvetta olisi levata. Kuinka paljon lepoa arvioisit tarvitsevasi tydpdivan aikana (esim. puoli

tuntia kerran pdivan aikana)? |

Kylld, miten tdméa on jarjestetty? I

En osaa sanoa

Onko esimiehesi tietoinen sairaudestasi?

Kylla



Ei

En osaa
sanoa

Onko tydyhteisdsi tietoinen sairaudestasi?

Kylla
Osa tietdsd

Ei
En osaa

sanoa

Onko sinulla ollut tyékykyyn liittyva kolmikantaneuvottelu, johon osallistuvat
tydntekija seka tydnantajan ja tydterveyshuollon edustajat?

Ei

Kylld. Kertoisitko

kokemuksestasi?

En osaa sanoa

Oletko ollut tyytyvdinen tyéterveyshuoltoosi?

Kylla, miksi |

En, miksi I

En osaa sanoa

Onko sinulla ollut mahdollisuuksia edetd urallasi?
Kylla

Ei

En osaa
sanoa



Oletko kokenut

TyGpaikkakiusaamista, millaista?l

TyGsyrjintdd, millaista? I
En ole kokenut kiusaamista tai syrjintda tydelamdssa.

En osaa sanoa

Millaisia tydkykyd uhkaavia asioita ndet eldmdssési seuraavan 5 vuoden aikana?

=l

=

KUNTOUTUS

Onko sinulla ollut ammatillisen kuntoutuksen toimenpiteitd? (Voit valita useamman
vaihtoehdon)

Ei ole ollut mitdan toimenpiteitd
Tydkokeilu

Koulutuskokeilu

Koulutus

Tydhonvalmennus

Elinkeinotuki

Jotain muuta, mita?

En osaa sanoa



Oletko osallistunut Lihastautiliiton jarjestamille sopeutumisvalmennus- tai
kuntoutuskursseille? (Voit valita useamman vaihtoehdon)

En ole
Tyyne-kurssille

Ilomantsin tyodikadisten kurssille

Jollekin muulle, mille?

En osaa sanoa

Miten tarkedksi koit kurssin omalla kohdallasi (kouluarvosanoilla 4-10)
10 9 8 7 o 5 4 En osaa sanoa

Erittdin térked Ei lainkaan tarkes

Millainen sopeutumisvalmennuskurssi olisi mielestdsi paras vaihtoehto?

Laitosmuotoinen
Avomuotoinen

Laitos- ja avomuotoisen yhdistelma

Jokin muu, mika?

En osaa sanoa

Saatko jotain seuraavista avokuntoutuspalveluista? (voit valita useamman
vaihtoehdon)

Fysioterapiaa
Allasterapiaa

Toimintaterapiaa



Puheterapiaa

Jotain muuta, mita?
Minulle i ole mydnnetty mitddn avokuntoutuspalveluja

En osaa sanoa

Jos olet saanut kuntoutusta, miten koet sen hyédyn?

On parantanut toimintakykyani
On auttanut jaksamaan tytssa
On auttanut jaksamaan vapaa-aikana

En ole hydtynyt kuntoutuksesta

Jotain muuta, mita?

En osaa sanoa

Millainen kuntoutus mielestdsi edistdisi lihastautia sairastavien tydeldmassa
pysymista?

=

Oletko *

Alle 65-vuotias

65 vuotta tai vanhempi

Miten kuntoutuspalvelujen saanti (sekd avo- ettd laitoskuntoutuksen osalta) muuttui
taytettydsi 65 vuotta? Onko talld ollut muutosta toimintakykyysi? Jos koet, ettd on,
kerro miten.



=

Miten lihastautia sairastavien henkildiden tydllistymistd ja tydeldamdssa jaksamista
pitdisi mielestadsi tukea?

||

=

Miten ndet lihastautia sairastavien tydllisyystilanteen talld hetkelld?

El

[

Oletko ollut mukana Lihastautiliiton tydllistymishankkeissa? *

En

Ideasta Duuniin

Viestil - The Message
Sisdanheitto tydeldmaén
Reilu Rekrytointi
Duunimentori

En osaa sanoa

Oliko osallistumisesta hydtyd tydllistymisen kannalta? Miten?

=l




Toiveita ja terveisiad Lihastautiliitolle.

Haluatko sanoa vield jotain?




LIITE 2

Lihastautiliitto ry:n kysely opiskelusta, tyollistymisesta, tydelaméasta ja kuntou-

tuksesta

Tyollisyystoiminta on osa Lihastautiliton palveluja, silla monimuotoisen tyo-
elaman tuki eri tavoin on tarkeada lihastautia sairastavien tydelamaan paasyn
ja siella pysymisen kannalta. Tydllisyystoimintamme tayttaa ensi vuonna jo
20 vuotta! Tata silmalla pitden olemme laatineet kyselyn, jossa kartoitetaan

tydelamaan paasya ja siella pysymiseen vaikuttavia asioita sekd kuntoutusta.

Kyselyn tuloksia kaytetaén tyollisyystoiminnan ja sopeutumisvalmennuskurs-
sien kehittamiseen seka tydllisyystoiminnan 20-vuotisjuhlavuoden julkaisui-
hin. Kysely on myds osa Mia Oksan opinnaytetyota, joka kasittelee kuntou-
tusta ja tybelamaa lihastautia sairastavien kannalta. Opinnaytetyd® on osa

kuntoutuksen ylemman ammattikorkeakoulututkinnon opintoja.

Kutsumme kaikki yli 15-vuotiaat lihastautia sairastavat vastaamaan tahan ky-
selyyn. Mita enemman saamme vastauksia, sita kattavamman kuvan saam-
me nykytilanteesta ja voimme kehittaa toimintaamme. Kyselyn vastaamiseen

menee n. 5-15 min.
Jokainen vastaus on meille tarkea! Kiitos jo etukateen.

Kyselyyn paasee sahkoisesta linkista -------- Mikali haluat kyselylomakkeen
postitse, sen voit tilata  Lihastautilitosta  Pirkko Luojolalta,
pirkko.luojola@lihastautiliitto.fi, puh. 044 736 1030

Lisatietoja kyselysta saat allekirjoittaneilta.

Litssa-Maijo Verainen Miov Oksav
Liisa-Maija Verainen Mia Oksa
urasuunnittelija opiskelija
Lihastautiliitto ry Satakunnan

Ammattikorkeakoulu (SAMK)
liisa-maija.verainen@Ilihastautiliitto.fi mia.oksa@student.samk.fi
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LIITE 3

Lihastautiliitto ry:n kysely opiskelusta, tydllistymisesta, tydelaméasta ja kuntou-

tuksesta

Tyollisyystoiminta on osa Lihastautiliton palveluja, silla monimuotoisen tyo-
elaman tuki eri tavoin on tarkeada lihastautia sairastavien tydelamaan paasyn
ja siella pysymisen kannalta. Tydllisyystoimintamme tayttaa ensi vuonna jo
20 vuotta! Tata silmalla pitaen olemme laatineet kyselyn, jossa kartoitetaan

tydelamaan paasya ja siella pysymiseen vaikuttavia asioita sekd kuntoutusta.

Kyselyn tuloksia kaytetaén tyollisyystoiminnan ja sopeutumisvalmennuskurs-
sien kehittamiseen seka tydllisyystoiminnan 20-vuotisjuhlavuoden julkaisui-
hin. Kysely on myds osa Mia Oksan opinnaytetyota, joka kasittelee kuntou-
tusta ja tybelamaa lihastautia sairastavien kannalta. Opinnaytetyd® on osa

kuntoutuksen ylemman ammattikorkeakoulututkinnon opintoja.

Kutsumme kaikki 16—70-vuotiaat lihastautia sairastavat vastaamaan téahan
kyselyyn. Mitd enemmé&n saamme vastauksia, sitd kattavamman kuvan
saamme nykytilanteesta ja voimme kehittaa toimintaamme. Kyselyn vastaa-

miseen menee n. 5-15 min.

Jokainen vastaus on meille tarkea! Kiitos jo etukateen.
Kyselyyn paasee sahkoisesta linkista.

Kysely on avoinna 30.6.2015 asti.

Liséatietoja kyselysta saat allekirjoittaneilta.

Litsa-Maijo Verainen Miov Oksov
Liisa-Maija Verainen Mia Oksa
urasuunnittelija opiskelija
Lihastautiliitto ry Satakunnan

Ammattikorkeakoulu (SAMK)
liisa-maija.verainen@Ilihastautiliitto.fi mia.oksa@student.samk.fi
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