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Suomessa on nykyisten arvioiden mukaan noin 20 000 henkil6g, joilla on jokin
neuromuskulaarisairaus. Neuromuskulaarisairaudet ovat kroonisia, etenevid ja usein
perinndllisid sairauksia. Neuromuskulaarisairauksien vaikutukset tyokykyyn ovat
yksilollisia.

Tyokyky néhdaan yleisesti ihmisen voimavarojen ja tyon vaatimusten valisend
tasapainona ja Yyhteensopivuutena. Ta&ssd tutkimuksessa tyOkykyad tarkasteltiin
kokonaisvaltaisen tyokykymallin, tyokykytalon, avulla. Mallissa kokonaiskuva
tyokyvysta rakentuu yksilon voimavaroista, tyohon ja tyontekoon liittyvistéd tekijoista
sekd tyon ulkopuolisesta ymparistosta.

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata lievaoireisen kroonista neuromuskulaarisairautta
sairastavan  tyontekijan  koettua tyokykya kokonaisvaltaisen tyokykymallin
nédkokulmasta. Lisdksi tavoitteena on kuvata tekijoitd, jotka vaikuttavat koettuun

tyokykyyn.

Tutkimuksen aineisto kerattiin haastattelemalla puhelimitse kahdeksaa tyoelaméassa
mukana olevaa lievéoireista neuromuskulaarisairautta sairastavaa tyontekijaa.
Teemahaastattelut toteutettiin syksyn 2012 aikana. Haastattelun teemat mukailivat
kokonaisvaltaisen tyokykymallin osa-alueita eli terveyttd, ammatillista osaamista, arvoja,
asenteita ja motivaatiota seka tyotd ja johtamista. Analysointimenetelmand kaytettiin
sisallénanalyysia.

Haastattelujen perusteella lievaoireiset tyontekijat kokivat terveytensd hyvéksi, vaikka
toimintakyky olikin joiltain osin heikentynyt. S&&nndllinen liikunta ja terveelliset
elaméntavat yhdessé sosiaalisten suhteiden ja harrastamisen kanssa auttavat terveyden ja
toimintakyvyn yllapitdmisessa. Toimiminen tyoeldmassé edellyttdd omien toimintakyvyn
rajojen tunnistamista ja hyvéksymistd. Lievdoireiset tyontekijat kokivat ammatillisen
osaamisensa hyvéksi ja osaamisen paivittamisen tarkedksi. He kokivat myds tyon
tarkedksi osaksi elamé&. Tyon joustavuus ja mielekkyys, sairauteen sopeutuminen seka
perheen, l&heisten ja vertaistuki tukevat lievéoireisen tyontekijan tyokykya. Fyysiset ja
psyykkiset kuormitustekijat heikensivat tyokykya. Lievadoireisen tyontekijan tyokykya
voidaan tukea yksilollisilla tyOaikajérjestelyilld tai muilla tyéta keventavilla
toimenpiteilla.
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In Finland there are approximately 20 000 people with some kind of neuromuscular
disease. Neuromuscular diseases are chronic, progressing and often hereditary diseases.
The influence of neuromuscular diseases on work ability varies.

Work ability is generally seen as a consistent and balanced condition between person’s
resources and the demands of work. In this study, work ability was examined by means
of the holistic work ability model; “the work ability house”. According to this model, the
general view of work ability consists of person’s resources, different factors relating to
tasks and working and of environment detached to work.

The purpose of this study is to describe perceived work ability of employees with minor
symptoms of a chronic neuromuscular disease from the aspect of holistic work ability
model. Furthermore, the aim is to describe the factors which influence in perceived work
ability.

The material of this study was collected by telephone interviews from eight interviewees
with minor symptoms of neuromuscular disease and in employment. Thematic interviews
were carried out during the autumn 2012. Themes of the interviews followed the element
of the holistic work ability model; health, occupational competence, values (of life),
approaches and motivation as well as work and leadership. Content analysis was used as
the analyzing method.

According to interviews employees with minor symptoms found their health good even
though work ability was somewhat reduced. Regular exercise together with healthy living
and hobbies help to maintain health and work ability. Working requires recognition and
acceptance of the limits of work ability. Employees with minor symptoms experienced
that their occupational competence was good and updating of skills important. They
perceived that work is an important part of life. The work ability of employees with minor
symptoms was supported by the flexibility and sensibleness of work, adaptation to
disorder and support of family, relatives and peers. Physical and psychic stress impaired
work ability. The work ability of employees with minor symptoms can be supported by
individual working time arrangements or with other actions to lighten the work.
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1 JOHDANTO

”Olenko terve vai sairas? Koen itseni tyokykyiseksi, mutta samalla olen kuitenkin jonkin
verran toimintarajoitteinen. Mika on tulevaisuudessa tyokykyni, olenko eldkkeelld vai
jaksanko vield tydsséni, tarvitsenko apuvalineitd tai ulkopuolista tukea? Miten tyOkaverit,
l&heiseni ja esimieheni suhtautuvat?” Téllaisia asioita pyorii varmasti monen kroonista

etenevéa tautia sairastavan tyontekijan mielessa.

Suomen hallitus ja tyémarkkinajérjestot kaynnistivat vuonna 2010 kestavan talouskasvun
ja tyollisyyden ohjelman, jossa yhtend keskeisend tavoitteena oli pohtia keinoja tydurien
pidentamiseksi (Valtioneuvoston kanslia 2011). Kun ty6uria pyritdédn pidentamaan, on
hyvaan tyokykyyn ja tyossa jaksamiseen kiinnitettdvad huomiota, jotta ihmiset voisivat
pysya tyoelaméssa ja el&d taysipainoista elamad myos tyon ulkopuolella (Seitsamo ym.
2010). Tyossajatkamishalukkuuteen vaikuttavat suuresti tyontekijan kokemus omasta
terveydestd ja osaamisesta. Myds tydpaikan ominaisuudet, johtaminen, tyon mielekkyys,
tyOaikajoustot ja eldmantilanne  kokonaisuudessaan ovat térkeitd tekijoita

(Valtioneuvoston kanslia 2011).

Lievdoireisia neuromuskulaarisairautta sairastavia on arviolta 5000 henkil64 ja suuri osa
heistd on mukana tydeldaméssa. Tarkkaa tietoa lievdoireisten neuromuskulaarisairaiden
lukuméarasta ei ole saatavilla, silla he eivat ole valttdmatta liittyneet potilasyhdistyksiin
tai muihin vastaaviin ryhmiin (Udd 2013). Tyokyvyn sdilymisen kannalta on tarkead, etta
tyon fyysiset vaatimukset ja henkinen kuormitus ovat tyontekijélle sopivalla tasolla ja ett&
tyossd on mahdollisuus saada esimieheltd tukea. Parhaimmillaan ty0elamaan
osallistuminen edistaa terveyttd ja ehkéisee syrjaytymistd. Nykyaikainen tekniikka, tyon
organisointi sek& tyoolosuhteiden mukauttaminen tekevat tyoskentelyn mahdolliseksi

erilaisista vammoista ja sairauksista huolimatta (Seitsamo ym.2010, Nevala ym. 2011).

Aiempaa tutkimustietoa lievdoireisien kroonista neuromuskulaarisairautta sairastavien
tyontekijoiden koetusta tyokyvystd on vain niukasti saatavilla. Tutkimuksen
tarkoituksena on kuvata lievdoireisen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastavan
tyontekijan koettua tyokykyéa kokonaisvaltaisen tyokykymallin ndkokulmasta. Lisaksi
tavoitteena on kuvata tekijoitd, jotka vaikuttavat koettuun tyokykyyn.



2 KIRJALLISUUSKATSAUS

2.1 Terveys

Maailman terveysjéarjesto eli WHO (World Health Organization) on maaritellyt terveyden
seuraavasti: Terveys on taydellinen fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin
dynaaminen tila eik& vain taudin tai heikkouden puuttumista” (WHO 2013).

Terveys ndhd&én koko ajan muuttuvana tilana, johon vaikuttavat sairaudet sek& ihmisen
fyysinen ja sosiaalinen elinympéristd (Huttunen 2011). Terveys ja sairaus eivat ole
toisensa  poissulkevia  kasitteita. Erityisesti nyky-yhteiskunnassa,  jossa
pitkdaikaissairaudet ovat yleisid, terveyttd on tarkasteltava muutoin kuin sairauden
puuttumisena. Terveyden késitteen ymmartdmiseksi on tiedettdvd mitd on sairaus.
Sairaudessa on kaksi puolta: 1d&dkarin madrittelemd sairaus seka potilaan kokemat vaivat
ja oireet, jolloin sairaus on myds henkilokohtainen kokemus. Terveyden ja sairauden
valissa on raja-alue vaivan olemassaolon myodntdmisen ja varsinaisen sairastamisen
valilla. Talloin raja-alueen terveyden puoleisella reunalla ihminen my6ntéa vaivojen ja
oireiden olemassaolon, mutta ei myonna vield sairastavansa, mutta toisella, sairauden
puoleisella reunalla, ihminen myontd4 olevansa sairas. Sairaan rooliin voi kuulua
oikeuksia, jotka sallivat yhteiskunnan normistosta poikkeamisen, kuten velvollisuuksien
laiminlydmisen ty0ss4, perheessa ja muualla. Toiminta useissa rooleissa, kuten kotona ja
tyossd, voi tarjota kokemuksen eldmdn hallinnasta ja siten edistdd terveyttda seka
etadnnyttdd sairaan roolista. Potilaan omasta arkikokemuksesta, ympériston
sairauskasityksestd, ymparoivésta todellisuudesta ja potilaan toimista riippuu milloin
omat havainnot ja tuntemukset muuttuvat sairaudeksi (Mannila 1992, Pelkonen 2005,
Walker 2010).

Koettu terveys tarkoittaa henkilon omaa arviota terveydentilastaan. Tdhdn arvioon
vaikuttavat jokapdivaisessa elaméssa koettu toimintakyky ja koetut oireet seka laakérilta
saadut terveystiedot. Koetun terveydentilan arvioon vaikuttaa my6s se, mité pidetédén
kunkin ik&iselld henkiloll& tavanomaisena terveydentilana, esimerkiksi tyoikaisilla koettu

terveys on kiinteasti yhteydessa koettuun tyokykyyn (Perkio-Makeld ja Manninen 2006).



Koettua terveyttd pidetadn myos kuolleisuuden ja kliinisten tutkimustulosten osoittimena
(Lahelma 1992).

Yksilon koetussa terveydessa korostuvat riippumattomuus, kyky ja mahdollisuus pééattaa
itse teoistaan ja toimistaan seka mahdollisuus huolehtia itsestdan. Myds yksilon tavoitteet
ja elinymparist6é vaikuttavat omakohtaiseen arvioon terveydestd. Mita parempi ihmisen
elamanhallinta on, sitd paremmaksi han kokee terveytensé (IImarinen ym. 2006, Chen ja
Crewe 2009, Koskinen ym. 2010, Huttunen 2011).

Koettu terveys on suhteessa terveyspalvelujen kayttdmiseen, terveyskayttaytymiseen ja
yleiseen eldmanlaatuun (Lahelma 1992, Lyyra ja Heikkinen 2006). Terveydentila
voidaan kokea hyvaksi sairaudesta huolimatta, mikali sairaus ei rajoita olennaisesti
toimintakykyéd, sosiaalista selviytymistd tai aiheuta suurta epdmukavuutta, kipua tai
pahoinvointia (Van Doorn 1999, Hark&pdd ja Jarvikoski 2006). Lievéoireinen
pitkdaikaissairas voi maéritelld itsensa terveeksi, jos hanelld on tunne, ettd han hallitsee
elamaansa. Aktiivisen toiminnan, kuten sosiaalisen tuen etsimisen, on todettu olevan
tehokas selviytymis- ja sopeutumiskeino krooniseen sairauteen. Eldménhallintaan
vaikuttaa myds miten tulee toimeen kroonisen sairautensa kanssa (Radley 1994, Meijer
ym. 2002).

Ty0- ja terveys haastattelututkimuksen (2009) mukaan vuonna 2009 kaksi kolmannesta
ty0ssé olevista arvioi terveydentilansa hyvéksi verrattuna ikatovereihinsa. Kuitenkin joka

seitsemannella oli jokin ty6ssa haittaava pitk&aikaissairaus (Perkio-Makeld ym. 2010b).



2.2 Krooninen sairaus

Krooninen sairaus on pysyva fyysinen tai psyykkinen tila, kun taas pitkdaikaissairaus on
sairaus, joka on kestdnyt véhintddn kuusi kuukautta ja siitd voi parantua. Krooninen
sairaus aiheuttaa hoidon tarpeen, pitkdaikaissairauden hoidon tarve voi olla joko pysyva
tai ajoittainen (Kantola 2009).

Kroonisten sairauksien luonne on jaksottainen ja vaihteleva. Krooniset sairaudet
ilmenevét erilaisin oirein ja samakin sairaus voi aiheuttaa yksilollisesti vaihtelevia oireita.
Ihminen voi eldd vuosikymmenid lyhytkestoisten oireiden kanssa, jotka eivét vaikuta
elamaan kovinkaan merkittavasti (Radley 1994). Ihmisen ika, eldménkulku ja omat
tavoitteet sekd tarpeet ja sairauden etenemisnopeus vaikuttavat sairauden kokemiseen
merkittdvasti (Chen ja Crewe 2009, Kantola 2009). Sairauden kokemiseen vaikuttaa
my0s se, millaiseksi ihminen kokee ty0nsd. Jos kroonisesti sairas kokee tyonsa
palkitsevana ja motivoivana, se antaa hénelle energiaa. Tdmé saattaa auttaa kroonisesti
sairasta unohtamaan hetkeksi sairautensa ja jaksamaan paremmin tygsséan seké auttaa

pysymaéan tydelamassa (De Vries ym. 2011).

Vuonna 2009 runsaalla kolmasosalla kaikista tyossakayvistd ja joka toisella 55-64-
vuotiaalla oli jokin ladkdrin toteama pitkdaikaissairaus tai vamma. Yleisimpia
pitkdaikaissairauksia olivat tuki- ja litkuntaelinsairaudet, ja ne olivat erityisen yleisi& 45—
64-vuotiailla naisilla (12 %) majoituksen ja ravitsemuksen, sosiaali- ja terveyspalvelujen

sekd maa- ja metsataloustoimialoilla (Perkio- Makeld ym. 2010a).

2.3 Neuromuskulaarisairaudet

Suomessa on nykyisten arvioiden mukaan noin 20 000 henkil6d, joilla on jokin
neuromuskulaarisairaus (Udd 2013). Neuromuskulaarisairauksien diagnooseja tunnetaan
noin 800. Yhteen diagnoosiryhmaan kuuluu tavallisesti muutamasta kymmenesta
muutamaan sataan henkil6d ja jotain yksittéista diagnoosia sairastavia henkildita saattaa

I6ytya esimerkiksi vain yksi koko maassa (Udd 2007).



Neuromuskulaarisairauden syy voi olla lihaksessa, hermo-lihasliitoksessa tai sairaus voi
olla hermoperdinen. Hermoperdinen neuromuskulaarisairaus voi olla periytyvé
adreishermostosairaus, selkdydinperdinen hermo-lihassairaus tai litkkehermojen ja solujen
sairaus (Udd 2007). Neuromuskulaarisairaudet ovat kroonisia ja, useimmat hitaasti,
etenevid sekd perinnbllisia sairauksia, joihin ei ole parantavaa l&&kehoitoa.
Kuntoutuksella, fysioterapialla, erilaisilla apuvélineilld ja muilla tukitoimenpiteilla
voidaan yllapitdd ja parantaa sairastavan fyysista toimintakykya ja itsendista toimimista
(Udd 2007).

Tassa tutkielmassa tarkastellaan lievéoireisen neuromuskulaarisairautta sairastavan
tyontekijan koettua tyokykya. Tarkastelussa on mukana tyontekijoitd, joilla on jokin
seuraavista sairauksista: Dystrofia Myotonica 1(DM1 eli Steinertin tauti) ja Dystrofia
Myotonica 2 (DM 2 eli PROMM), Myastenia Gravis (MG) tai Charcot-Marie-Tooth
(CMT).

2.3.1 Dystrofia Myotonica

Dystrofia myotonicassa on erotettavissa tyypit DM1 ja DM2. Ndmé& sairaustyypit
muistuttavat toisiaan, mutta DM 2 on yleensa oireiltaan lievempi (Udd ja Sarparanta
2012).

DM 1 eli Steinertin tauti on yleisin aikuisilla esiintyvé lihasten surkastumista aiheuttava
sairaus. Osa sairastuneista on hyvin vah&oireisia tai jopa oireettomia. Tavallisimmin
taudin oireet ilmenevat vasta aikuisialla ja etenevat hitaasti. Kysymyksessa on
monielindystrofia eli sairaus rappeuttaa monia elimid. Lihasten lisdksi tauti voi
vaurioittaa maksaa, haimaa, sydantd, umpieritysrauhasia, silmié ja aivoja. DM 1 potilailla

on havaittu my6s dementiaa ja depressiota (Meola ym. 1999, Auvinen 2012).

DM1 taudissa lihaksiston ensioireet liittyvat usein myotoniaan eli lisdantyneeseen
lihasjanteyteen, jota kylma ilma voi pahentaa. Myotonian vuoksi lihakset eivat rentoudu
normaalisti. Taudin edetessé lihakset heikkenevat kaulan ja kasvojen alueella, mista
seuraa niskalihasheikkoutta, kasvojen ilmeettomyytta ja nielemis- tai puhevaikeuksia.

Raajojen &areisosien lihakset ovat tyviosien lihaksia heikompia (Auvinen 2012, Galli ym.



2012). Lihasjanteyden lisdé&ntyminen ilmenee lihasten rentouttamisen vaikeutena, jolloin
esimerkiksi nyrkissa olevaa kattd on hankala avata. Lihasjanteyden lisadntyminen
hidastaa my0s nopeaa reagointia, jolloin asennon korjaaminen tai vaihtaminen on

hankalaa. Tasapaino- ja kavelyvaikeudet lisadvéat kaatumisriskia (Galli ym. 2012).

DM2 eli PROMM aiheuttaa moninaisia oireita eri elinjarjestelmissad. Myotonian lisaksi
PROMM aiheuttaa raajojen tyviosien lihasten heikkoutta sek vaihtelevaa tai jaksottaista
kipua. Lihasten surkastumista esiintyy harvoin. Tyypillisesti tauti heikentdd kaulan,
vatsan ja lonkan alueen lihaksia. Useimmilla sairastavilla esiintyy myds harmaakaihia ja
sydénoireita, kuten tihedlyontisyytté ja rytmihairioitd. Osalla potilaista esiintyy aikuisian
diabetesta ja liikahikoilua. Ensimmaiset oireet ilmaantuvat keskimaarin 30-40 vuoden
14ssd. Oireet saattavat vaikeutua hormonaalisesta muutoksesta, kuten raskauden aikana
tai kilpirauhasen ja lisékilpirauhasen toimintahdirididen seurauksena (Udd ja Sarparanta
2012).

2.3.2 Myastenia Gravis

Myastenia gravis (MG) eli halvausmainen lihasheikkous on autoimmuunitauti, jonka
syntymekanismia ei vield tdysin tunneta. Myastenia graviksessa hermodrsytyksen
siirtyminen hermosta lihakseen ei tapahdu normaalisti. Tauti ilmenee erittdin nopeana

tahdonalaisten lihasten vasymisend rasituksen yhteydessa (Torpstrom ym. 1997).

Tavallisimpia, ja usein my6s ensimmadisid, oireita ovat silméluomien tai -luomen
roikkuminen ja kaksoiskuvien ndkeminen. Niskan lihaksissa on usein heikkoutta, joten
paan kannattelu on vaikeaa ja pureskelu sekd nieleminen saattavat vaikeutua. Puhe voi
muuttua epaselvaksi tai honottavaksi, erityisesti pidempaan puhuessa. My6s raajoissa ja
vartalon lihaksissa voi esiintyd poikkeavaa vasyvyyttd. Oireet voivat vaihdella hyvinkin
paljon péivdn mittaan, mutta myos pidemmalla aikavalilla (Rinne 2008, Elovaara ja
Matell 2009).

Naiset sairastuvat miehid useammin Myastenia gravikseen. Naisilla sairaus puhkeaa

keskimaarin 20 - 30- vuoden idssa ja miehilld hieman myohemmin. Suomessa vuonna



2005 arvioitiin olevan noin 1000 MG -potilasta ja vuosittain todetaan keskiméérin 44
uutta tapausta (Rinne 2008).

Suurin osa MG:ta sairastavista on sairastunut tydikéisend. Fyysinen rasitus, psyykkinen
stressi, korkea lampdtila, tulehdustaudit, hormonaaliset tekijat ja leikkaukset lisdavéat
MG:n oireita. Oireita saattavat pahentaa myos tyossa esiintyvat kuormitustekijat, kuten
esimerkiksi epasaannolliset tydajat ja pitkat tydvuorot, aikapaineessa tyoskentely ja
henkisesti kuormittava ty0, pakkotahtinen toistotyd ja taakkojen kantaminen sek&
tyoskentely, etenkin puhuminen, meluisassa ymparistossa tai tyoskentely lampimassa ja

kuumassa tyoymparistossa (Lilja ym. 2008, Miller 2008, Rinne 2008).

2.3.3 Charcot-Marie-Tooth

Charcot-Marie-Toothin -tauti (CMT) on yleisin periytyva &&reishermoston sairaus.
Tyypillisia piirteitd CMT:lle ovat alaraajojen dareisosien lihasheikkous, vasaravarpaat ja
korkea jalkaholvi. Kivun- lampdtilan- ja tarindn tunteminen ovat heikentyneet. Sairauden
edetessd oireita esiintyy myos yléaraajoissa. Sairaus on yleensd hitaasti etenevé ja
parantavaa ladkehoitoa ei ole (Betlehem ja Knobbout 1987, Szigeti ja Lupiski 2009).
Aboussouan ym. (2007) ovat todenneet CMT- potilailla esiintyvdn myos palleahermon
toimintahdiriostd johtuvia hengitysongelmia ja unihdirioitd. CMT- tautia esiintyy
kaikkialla maailmassa. Suomessa tautia sairastavia on arviolta noin 1600 henkil6&
(Meretoja 2011).

2.4 Tyokyky

Vaeston hyva tyokyky on merkittdva terveys- ja yhteiskuntapoliittinen tavoite, silla hyva
tyokyky lisdd hyvinvointia ja tukee tyollisyytta (Iimarinen ym. 2006, Gould ja Ilmarinen
2010, Husman ym. 2010).

Tyokyky nahddan yleisesti ihmisen voimavarojen ja tyén vaatimusten valisend
tasapainona ja yhteensopivuutena. Tyokyky muodostuu usean tekijan yhteisvaikutuksesta
(Rissanen ja Wikstrom 2004, Ilmarinen ym. 2008). Tyokyvyn k&site on monitahoinen ja

tyokyvyn monimuotoisuus tekee sen arvioinnista ja mittaamisesta haastavaa.
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Arvioitaessa henkilon tyokykyd, nousee peruskysymykseksi kenen nakokulmasta
arviointia tehdd&an ja mitd tyOkyvyn osa-alueita painotetaan. Esimerkiksi
sosiaalivakuutuksen nakdkulmasta tarkasteltuna painottuvat voimakkaimmin tyontekijén
terveyden ja toimintakyvyn ulottuvuudet. TyOpaikan tyokykya edistavan eli tyky-
toiminnan nékokulmasta arvioituna tyokyvyn arviointi voi olla monimuotoisempaa ja
painottaa my6s organisaatiota sek& tydyhteisfd tyontekijan toimintakyvyn ohella
(Hlmarinen ym. 2006, Gould ja llmarinen 2010, Husman ym.2010).

Tyokyky on yksilon, hédnen tyonsa ja ympadriston yhteinen ominaisuus (llmarinen ym.
2006). Tyo- ja toimintakyky ovat ldheisessd vuorovaikutuksessa keskendan.
Parhaimmillaan tyo lisd4 toimintakykya ja hyva toimintakyky tarkoittaa yleenséd myos
hyvaa tyokykya. Tyokyvyn késitettd on perusteltua tarkastella niin, ettd tyokyvyn kasite
sisdltdd osia myoOs toimintakyvyn Kkasitteesta (llmarinen 1995, Vilkkumaa 2001,
lImarinen ym.2006, DeVries ym. 2011).

Tyokykya voidaan maédritella esimerkiksi ladketieteellisen tyokykymallin, tyokyvyn
tasapainomallin ja integroidun tyokykymallin avulla. Suppein tyokyvyn maaritelmé on
laéketieteellinen, jossa tyokyky ndhdaén terveytend. Mallin mukaan tyokyvyn alenemisen
aiheuttajana on aina sairaus tai vamma. Ty0kyky on suoraan verrannollinen vamman tai
sairauden vaikeusasteeseen tai sen aiheuttamaan toiminnalliseen rajoitukseen.
Ladaketieteellinen malli korostaa yksilon psykofyysisté tilaa jattden tyon merkityksen
taka-alalle (Jarvikoski ja Harkapaa 2004).

Tyokyvyn tasapainomalli perustuu kuorma-kuormittumis -malliin. Tyokuorma aiheuttaa
yksilon kuormittumisen, jonka laatua ja tasoa s&atelevat yksilon ominaisuudet ja
edellytykset. Kuormittumisasteen perusteella arvioidaan, miten hyvin yksilon voimavarat
vastaavat tyon vaatimuksia. Tassa mallissa tyokyky on yksilon psyykkisen ja fyysisen
toimintakyvyn ja tyon vaatimusten valinen suhde. Mallin mukaan yksilé on tyokykyinen,
Jos hdnen toimintakykynsa riittdd tyon vaatimuksista suoriutumiseen (Kuusinen 2008).
Tasapainomalli korostaa yksiloiden erilaisuutta tyoeldaméssd ja painottaa yksilon
terveyden ja tyossa jaksamisen valistd tasapainoa. Tyokyvyn tasapainomalli on
dynaaminen. Malli huomioi myods yksilon kuormittumiseen vaikuttavat tyoyhteisoon
liittyvat tekijat, kuten ihmisten valinen vuorovaikutus ja tyon yksiloé kehittavat elementit

(Mmarinen ym. 2006).
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Integroitu tyokykymalli on laaja-alainen ja siind korostuu tyontekijan tyokyky suhteessa
tydorganisaatioon ja — yhteisoon. Yksilo ja ymparist6 muodostavat kokonaisuuden, jonka
osia ei voida tarkastella toisistaan erillisind. Integroidun tyokykymallin mukaan tyokyky
on tyontekijan, tyon ja ty0organisaation muodostaman kokonaisuuden ominaisuus.
Mallin mukaan tyokyky ei selity pelk&stdan yksilon edellytysten ja tyon vaatimusten
valisen suhteen kautta vaan tyokykyisyys on paikka- ja aikasidonnainen, ajan myo6ta
vaihteleva ilmid. Tyokyvyn kannalta olennaista ovat tyoyhteisossa, tydn organisoinnissa
tai tyon sisallossa tapahtuvat muutokset sekd tyovoima- ja koulutuspoliittiset paatokset
(Harkapaéa 2001, llmarinen 2006).

Téassa tutkimuksessa tyokykya tarkastellaan kokonaisvaltaisen tyokykymallin avulla. Se
on Tyoterveyslaitoksella kehitetty tyokykymalli, jossa kokonaiskuva tyokyvysta
rakentuu yksilén voimavaroista, tyohon ja tyontekoon liittyvista tekijoistd seka tyon

ulkopuolisesta ympaéristosta (limarinen 2006).

Yhteiskunta

Perhe Lahiyhteiso

Tyokyky

Tyo
Tydolot

Tyon siséltd ja vaatimukset

Arvot

Ammatillinen osaaminen

Terveys

Kuvio 1. Kokonaisvaltainen tyokykymalli, Tykytalo (mukaillen Ilmarinen 2006).

Tyokyvyn ydinrakenteet eli terveys, toimintakyky, ammatillinen osaaminen, arvot,

asenteet ja motivaatio, muuttuvat suuresti tyouran aikana. Esimerkiksi ikaantyminen tai
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pitkaaikaisen sairauden puhkeaminen muuttaa yksilon voimavaroja. Myo6s tydeldmé
muuttuu uuden teknologian ja maailmantalouden tilanteiden vaihtelujen seurauksena.
Tyokyvyn séilymisen kannalta on tarkead tavoitella turvallista ja terveellistd tasapainoa
tyon ja ihmisen voimavarojen valilla. Tyokyvyn ydinrakenteiden, eli terveyden ja
toimintakyvyn, ammatillisen osaamisen sek& arvojen ja asenteiden, vélilla on jatkuva
vuorovaikutus ja tyokyvyn tasoon vaikuttavat positiiviset ja negatiiviset prosessit.
Tyokyvyn vaaliminen edellyttddkin monien prosessien samanaikaista tuntemista

(llmarinen 2006, Tyoterveyslaitos 2007).

2.4.1 Terveys ja toimintakyky tyokyvyn perustana

Terveys ja toimintakyky muodostavat perustan yksilon tyokyvylle. Hyva terveys ja
toimintakyky edistavat tyokykya tyouran aikana. Terveys néhdaan hyvéan tyokyvyn
keskeisend lahtokohtana. Terveyden heikkeneminen voi aiheuttaa toimintakyvyn
alenemista tai rajoituksia, jotka voivat heikentdd tyokykya riippuen yksilon muista
voimavaroista sekda ty0std ja tyooloista. Suoriutuminen tydeldmassa edellyttaa
tyontekijalta riittavaa fyysista, psyykkistd ja sosiaalista toimintakykyad. Yksilon
toimintakykyyn kohdistuvat vaatimukset vaihtelevat tyon luonteesta riippuen.
Ristiriitaiset vaatimukset esimerkiksi ty6ssa ja kotona voivat heikentdd hyvinvointia ja
johtaa liséantyneisiin terveysongelmiin, jotka vaikuttavat myds tyokykyyn (llmarinen
ym.2006, Koskinen ym.2010, Sainio ym. 2010, Toivanen ja Koivisto 2010).

Toimintakyky on biopsykososiaalinen toiminnallinen kolmiulotteinen tila, joka on
suhteessa terveyteen. Biopsykososiaalisen toimintakykymallin mukaan ei voida puhua
erikseen fyysisestd, psyykkisesté ja sosiaalisesta toimintakyvystd, vaan ndma osa-alueet
ovat toimintakyvyn edellytyksié, jotka ovat kiintedssa vuorovaikutuksessa keskendan
(Vilkkumaa 2001).

Pitk&aikaissairaus tai vammaisuus aiheuttaa harvoin tyokyvyttomyytta. Tyokyky riippuu
my0s tyOtehtévasta ja ihmiset eivat yleensd hakeudu sellaisiin ty6tehtdviin, joista eivat
voi suoriutua. Terveilld tyontekijoilla tyokykyongelmat liittyvat usein tyon hallintaan,

kun taas sairailla tyokykyongelmissa korostuu tyon fyysinen rasittavuus.
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Pitk&aikaissairaan tai vammaisen tyontekijan toimintakykyyn vaikuttaa paljolti
tyoympéristo ja sen esteettomyys (Alho ym. 2007, Koskinen ym. 2010).

2.4.2 Ammatillinen osaaminen

Ammatillinen osaaminen on osa laaja-alaisesti ymmaérrettyd tyokykyd. Ammatillinen
osaaminen muodostuu yksilon tiedoista ja taidoista sekd niiden paivittdmisestd ja

elinik&isesta oppimisesta (Ilmarinen 2006, Gould ja Polvinen 2010).

Tietojen ja taitojen tasapaino tyon eri ulottuvuuksien kanssa edistéa ja yllapitaa tyokykya.
Vastaavasti ammatillisen osaamisen ja ty0n vaatimusten ja tyon tarjoamien
kehittymismahdollisuuksien valinen epasuhta voi heikentdd tyokykya. Etenkin
tietotydssa osaaminen koetaan merkittdvéaksi osaksi tyokykyd. Konkreettista tekemisté
painottavissa tyotehtévissa tyotaidot ja tyokyky koetaan erillisiksi. Pitkaaikaissairailla
puutteellisen osaamisen ongelmat saattavat jaddad véhemmaélle huomiolle, jos tyokykya
arvioidaan ainoastaan sairauden ndkokulmasta ja sairauden haittaavuuden perusteella
(Gould ja Polvinen 2010).

Tiettyyn ammattiin hakeutumiseen tai paatymiseen ja ammattiasemaan valikoitumiseen
vaikuttaa koulutus. Ammatilla on vaikutusta myods tyokyvyn edellytyksiin ja
kehittymismahdollisuuksiin. Koulutuksen avulla ihminen voi etsid ja omaksua terveyden
ja tyokyvyn yllapitdmisessa tarvittavia tietoja. Koulutus voi aiheuttaa tyokykyerojen
syntymistd, mutta tyokykyerot voivat liittyd my0ds siihen, millaiseen koulutukseen
hakeudutaan. Terveydelld ja toimintakyvylla on merkitystd koulutukseen ja ammattiin

hakeutumiselle tai pdasemiselle (Ilmarinen 2006, Martelin ym. 2010).
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2.4.3 Arvot, asenteet ja motivaatio

Tyokyvyn kolmas osa-alue kuvaa yksilon siséista arvomaailmaa ja asenteita esimerkiksi
tyoelamaa kohtaan. Yksiloa motivoivat tekijat tyossé eldmankulun eri vaiheissa kuuluvat

my0s tahén ulottuvuuteen (limarinen ym. 2006).

Asenne voidaan mééritelld opituksi taipumukseksi tuntea ja kayttaytya tietylla tavalla
tiettyd kohdetta kohtaan. Asenteet ovat mukana yksilon kaikissa paivittdisisséa
toiminnoissa ja vaikuttavat myos siihen, millaisia uskomuksia ja arvioita hénelld on
muista ihmisistd. Asenteet ovat rakentuneet sosiaalisesti ja niiden muodostumiseen

vaikuttaa paljolti kokemus (Erwin 2005).

Motivaatiota voi kuvailla toiminnan arsykkeend, joka saa ihmisen tavoittelemaan omia
tai ryhmansé tavoitteita. Lisdksi motivaatio suuntaa ja séatelee kayttaytymista tavoitteen
suuntaan. Motivaatioprosessin myoté ihminen arvioi omaa patevyyttaan eri tilanteissa ja
arvioi toimintaympériston ja tilanteen merkitysta itselleen (Liukkonen ym. 2006).
Motivaation ja tydmotivaation lahteitd on monenlaisia; taloudelliset tekijat, viihntyminen,
rangaistuksen pelko. Yhteisena tekijana erilaisille motivaatiotekijoille on, etta tyontekija
pyrkii kokemaan itsensa hyvaksi ihmiseksi, arvokkaaksi ja pystyvaksi. Motivaatioon

liittyy my6s pyrkimys onnellisuuteen ja hyvaan eldmaan (Tiensuu ja Aaltonen 2004).

De Vries ym.(2011) tarkastelivat tekijoita, jotka vaikuttavat kroonisesta kivusta karsivien
tyontekijoiden ty0dssé pysymiseen. Yhtend motivaatiotekijana tyossa pysymiselle néhtiin
se, ettd ty0 koettiin arvona. Tyontekijat, jotka olivat néin arvioineet, kokivat, etté heille
ty0 itsessdédn oli arvo ja ty0 antoi merkityksen eldmélle. Heilld oli myoOnteinen
suhtautuminen ty0elamaa kohtaan ja he kokivat saavansa arvostusta tyonsa kautta (De
Vries ym.2011).

2.4.4 Ty0 ja johtaminen

Tyokyvyn suurimman osa-alueen muodostaa tyd kaikkine ulottuvuuksineen. Tyon
ulottuvuuden osa-alueita ovat tygolot, tyon sisaltd ja vaatimukset, tyoyhteis0 ja

organisaatio sekd esimiesty0 ja johtaminen (llmarinen ym.2006). Ty0 kasitteend
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ymmérretddn usein ansiotyoksi, josta saadaan palkkaa. Se voidaan mééritella myo6s
toiminnaksi tai energian k&ytoksi, joka tuottaa palveluja tai tuotteita, joilla on arvoa
muille ihmisille (Vuorinen ym.1993).

Tyon vaativuutta tutkittaessa tarkastellaan samalla my6s tyon arvoa. Tyolla on eri
ihmisille ja organisaatioille erilainen arvo. Tydnantajan kannalta olennainen asia on se,
kuinka paljon ty0 auttaa tydorganisaation tavoitteiden saavuttamisessa. Tyontekija voi
kokea tyon toimeentulon lahteend, ajan kayttdmisena tai esimerkiksi tdrkeédnd arvona ja
sosiaalisen aseman méarittajand. Yhteiskunnan kannalta tyon arvoa maarittaé se, kuinka
hyvin ty0 edistdd kansantaloutta tai muita yhteiskunnassa asetettuja tavoitteita (Vuorinen
ym.1993).

Ty0 asettaa vaatimuksia tyokyvylle. Mikali yksilon voimavarat ovat tasapainossa tyon
vaatimusten kanssa, sailyy tyokyky hyvéand. Jos taas tyon vaatimukset ovat liilan suuria
suhteessa yksilon voimavaroihin, heikentaa se yksilon tyokykya (Ilmarinen ym. 2006).

Tyosséa kuormittuminen voi olla psyykkistd tai fyysistd, luonteeltaan ali- tai
ylikuormittumista tai maéarallistd tai laadullista kuormittumista. Haitallista fyysista
kuormittumista voivat aiheuttaa yht4jaksoinen fyysinen rasitus, taakkojen kasittely seka
tydasennot. Henkistd kuormittumista aiheuttavat esimerkiksi tyo, jossa on aikapaineita tai
lilkaa muutoksia. Myos liian helppo, virikkeeton tai yksinkertainen ty6 voi aiheuttaa
alikuormittumista. Kuormitustekijat johtuvat tyontekijastd riippumatta tyostd tai
tyOympéristostd. Tyossa kuormittuminen on yksil6llista ja tyonantajan on selvitettavé ja
arvioitava kuormitustekijat seka tyontekijan kuormittuminen (Nevala ym. 2010,

Tydsuojeluhallinto 2013a, Tydsuojeluhallinto 2013b).

Hyvalla johtamisella on erityinen merkitys tydeldamén laatuun, tyéurien pidentamiseen
sekd tyon tuottavuuteen. Esimiehelld on keskeinen rooli luoda tasapaino kehittamalla ja
organisoimalla tyotad yksilolle sopivaksi. Hyvin toimiva, ammattimainen ja
oikeudenmukainen johtaminen ja esimiesty0 luovat pohjan terveelle organisaatiolle.
Hyva johtaminen lis&& tyohyvinvointia, tydssé jaksamista ja tyon hallintaa. Johtamis- ja
esimiestaitojen merkitys ty6eldman laatuun vaikuttavana tekijand on tunnistettu myds
hallitusohjelmassa. Esimiehen koettu oikeudenmukaisuus ja oikeudenmukainen
paatoksenteko ovat yhteydessd tyontekijoiden tydhyvinvointiin, tyotyytyvaisyyteen ja

tybhon sitoutumiseen sekd vahéisiin sairauspoissaoloihin (Ilmarinen ym. 2006, Vartia
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ym. 2010, Sosiaali- ja terveysministerid 2011a, Sosiaali- ja terveysministerido 2011b,
Kaistila 2013).

Tyokykyé voidaan edistda ja parantaa hyvalla esimiestydlla (Elo 1995, Kaistila 2013).
Aktiivisen ja jarjestelmallisen ty6hyvinvointiohtamisen perusta on johdon ja henkildston
aktiivisessa vuorovaikutuksessa, keskindisessé luottamuksessa, esimerkilld johtamisessa
sekd tyoturvallisuutta ja tyoOterveyttd edistdvassda toiminnassa (Elinkeinoeldman
Keskusliitto 2011, Kaistila 2013). Vuorovaikutuksessa ja keskindisen luottamuksen
syntymisessa seka yllapitdmisessd on tarkeéd, ettd tyontekija tulee kuulluksi, vaikka
toiveita ei aina voikaan toteuttaa. Johdon tulee olla selvilla tyontekijoiden tarpeista ja
odotuksista. Huolehtimalla tyon mielekkyydestd, hallinnasta ja palkitsevuudesta voidaan
vaikuttaa  tyontekijan  kuormittuneisuuteen  sekd  tyokyvyttomyysajatuksiin.
(Elinkeinoeldman Keskusliitto 2011). Hyva esimies johtaa tyohyvinvointia omalla
esimerkillddn  muun muassa pitamalla huolta omasta hyvinvoinnistaan ja
palautumisestaan. Lis&ksi tyohyvinvointijohtamisessa hyva esimies luo tyopaikalle
selkeét ohjeet, ty0- ja toimintatavat, joilla terveytta edistavien valintojen tekeminen on

tyontekijalle kannustavaa (Elo 1995, Elinkeinoelaman Keskusliitto 2011).

2.5 Pitkaaikaissairaat ty6elamassa

Vuonna 2002 kaikista 25-64- vuotiaista suomalaisista pitkdaikaissairaista tydovoimaan
kuului heistd 20 %. Suomessa arvioidaan olevan noin 200 000 pitkdaikaissairasta tai
vammaista henkil6d, jotka voisivat tyollistyd. He ovat merkittava tyovoimaresurssi, kun
védeston ik&rakenne muuttuu ja tyollisten maara véhenee. Elékeidn nostaminen lisda

kroonisesti sairaiden maarad tyovaestossa (Nevala ym. 2011, Boot ym. 2011).

Perinteisesti tyoelaman ja tyoprosessien kehittamistd on tehty terveiden tyontekijoiden
tarpeista.  Pitkdaikaissairaiden tai vammaisten tyollistymiseen ja tydnteon
mahdollistamiseksi ~ voidaan  k&yttdd tydolosuhteiden  mukauttamisratkaisuja.
Lainsd&ddannostd huolimatta Suomessa tyopaikoilla on tehty vain vahdn vammaisten ja

pitkdaikaissairaiden tyokykyéa sopeuttavia ratkaisuita (Nevala ym. 2011).
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Vichers (1997) tutki kroonisesti sairaita tyontekijoita, joiden sairaus ei ole ulkopuolisten
havaittavissa. Han kuvaa taakkaa tai leimaa, mink& sairaus tuo kantajalleen ja toisaalta
my0s sairaudesta kertomisen tai ei-kertomisen mukanaan tuomaa ongelmaa tai siita
aiheutuvaa taktikointia. Kroonisesti sairas tyontekija voi valita kenelle, missa ja miten
kertoo sairaudestaan ja mitd etuja tai haittoja siitd seuraa. Kertomalla sairaudestaan,
tyontekija voi arkipéivaistaa sairautensa ja hélventdd muiden epétietoisuutta ja huolta
sekd saada sosiaalista tukea muilta tyontekijoiltd ja tyonantajalta. Liséksi kertomalla
sairaudestaan tyontekija voi lisata tyotovereidensa ymmarrysta tilanteestaan, esimerkiksi
miksi hdn on hyvinvoivan oloinen, mutta kuitenkin usein sairauslomalla (Vichers 1997,
Boot ym. 2011). Vichersin (1997) mukaan kroonisesti sairaat tyontekijat eivat
kuitenkaan saa aina riittdvasti tarvitsemaansa tukea tai tuen antajat aiheuttavat

enemminkin stressid kuin helpotusta.

Kroonisesti sairaan tyontekijan taloudelliseen tilanteeseen vaikuttaa usein toistuvat tai
pitk&aikaiset sairauslomat. Kroonisesti sairaiden on todettu olevan enemman
sairauslomalla kuin terveiden tyontekijoiden. Lisdksi kroonisesti sairailla on enemman
pitkdaikaista tyokyvyttomyyttd kuin muulla vaestollad (Vichers 1997, Boot ym. 2011).
Taloudelliseen tilanteeseen vaikuttaa myos se, jos laakéri ei ole maaritellyt tyontekijaa
tyokyvyttomaksi eikd tyokykyiseksi esimerkiksi mahdollisen diagnoosin puuttumisen
vuoksi. Téassé tilanteessa tyontekijalla ei ole palkkatuloa, mutta ei mydskaan oikeutta
tyottomyysetuuksiin tai tyokyvyttomyyselédkkeeseen. Samanaikaisesti sairaspdivaraha-
aika saattaa olla kaytetty. Tdma saattaa johtaa siihen, ettd tydeldméssd sinnitelladn

viimeisill4 voimilla (De Souza 2011, Sallinen 2012).

TyoOeldmassa tapahtuu monia muutoksia 2010- luvulla. Vuorovaikutteiset tieto- ja
viestintateknologiat kehittyvét ja suhde tyohon on yksilollistymassa. Varsinkin alle 30-
vuotiailla térkedksi kriteeriksi on noussut tyon mielenkiintoisuus ja yhteensopivuus
omien yksilollisten arvojen kanssa (Alasoini 2010). Kun tarkastellaan naitd muutoksia
kroonisesti sairaan tyontekijan kannalta, nousee yksilollisyys vahvasti esille. Silla, miten
tyonkuva, tydympadristd ja tyotavat voidaan yksiloid4d tai muokata sairastavalle
tyontekijalle sopivaksi, jotta hédnen tyokykynsa ja tyomotivaationsa seka kilpailukyky
tyomarkkinoilla sdilyisi, on erittéin suuri merkitys. Pitk&aikaissairaista ja vammaisista
tyontekijoista ne, joille oli tehty tyOpaikalla riittdvésti tydolosuhteiden

mukauttamisratkaisuja, kuten vahennetyt tyotunnit, joustavat tyOajat ja tyGtehtdvat,
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kokivat tyokykynsa muita paremmaksi. He kokivat myos, ettd heillda oli parempi
mahdollisuus sosiaaliseen tukeen ja tasapuoliseen kohteluun, tyon hallintaan ja
kehittymiseen (Nevala ym. 2011, Sandgvist ym. 2012). Munirin tyéryhmén (2009)
tutkimus osoitti, ettd tyonantajan tuella oli tarked merkitys kroonisesti sairaan tyontekijan
sitoutumisessa hoitoonsa ja ladkkeiden s&&nndlliseen ottamiseen, oireidensa kanssa

selviytymiseen seka tyossa selviytymiseen.
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3 TUTKIELMAN TAVOITE

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata lievaoireisen kroonista neuromuskulaarisairautta
sairastavan  tyontekijan  koettua tyokykya kokonaisvaltaisen  tyokykymallin
nédkokulmasta. Lisdksi tavoitteena on kuvata tekijoitd, jotka vaikuttavat koettuun

tyokykyyn.

Tutkimuskysymykset:

1. Millaiseksi lievdoireinen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastava tyontekijé
kokee terveytensa ja toimintakykynsa?

2. Millaiseksi lievéoireinen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastava tyontekijé
kokee ammatillisen osaamisensa?

3. Miten lievdoireinen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastava tyontekija kokee
arvojen, asenteiden ja motivaation vaikuttavan tyokykyyn?

4. Miten lievdoireinen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastava tyontekija kokee
tyonsd, tyoyhteisonsa seké suhteensa esimieheen vaikuttavan tyokykyyn?

5. Miten lievdoireinen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastava tyontekija kokee

perheen ja ldhiyhteison tuen vaikuttavan tyokykyyn?
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4 AINEISTO JA MENETELMAT

4.1 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimuksessa haastateltavia henkiloitd voidaan hakea esimerkiksi ilmoituksella eri
tiedotusvalineissd. Talloin tutkimuksesta kiinnostuneet voivat itse ottaa yhteyttd
tutkijaan, jos kokevat olevansa soveltuvia tutkimukseen ja haluavat vapaaehtoisesti
osallistua tutkimukseen (Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka 2006). Tédssa tutkimuksessa
haastateltavia rekrytoitiin Lihastautiliiton nettisivuille ja Lihastautiliiton Facebook-
ryhmalle tehdylld ilmoituksella. llmoituksessa oli tietoa tutkimuksesta ja tutkijan
yhteystiedot. Néin tutkimuksesta kiinnostuneet henkil6t saattoivat kysyé lisétietoja ja

tutustua haastattelijaan ennen kuin paéattivat tutkimukseen osallistumisesta.

Kun tutkimukseen halukas henkild ilmoittautui, hénelle l&hetettiin postitse tiedote
tutkimuksesta (liite 1). Tiedotteessa kuvattiin haastattelun toteuttaminen, kuten siihen
arvioitu kuluva aika, kerattavan aineiston kayttotarkoitus ja sdilyttdminen seké&

havittdminen ja osallistumisen vapaaehtoisuus.

Laadullisessa tutkimuksessa voidaan kayttadéd harkinnanvaraista otosta, jolloin tutkittavat
valitaan tutkijan asettamien kriteereiden perusteella (Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka

2006). Tassa tutkimuksessa tutkija oli asettanut haastateltaville seuraavanlaiset kriteerit:

- la&ketieteellisesti diagnosoitu DM1, DM2, MG tai CMT

- lievdoireisuus (itsendinen litkkuminen, kaytdssa korkeintaan jokin kevyt
apuvaline, kuten peroneustuki, keppi, Foot-up-tuki, kuulolaite)

- on talla hetkell tyoelaméssa

- ollut yhtdjaksoisesti tydssa vahintdan 6 kuukauden ajan

Tutkimuksessa haluttiin kerdtd omakohtaista tietoa koetusta tyOkyvystd ainoastaan
lievdoireisilta tyontekijoilts, joiden krooninen neuromuskulaarisairaus ei ole muiden
havaittavissa. Haastateltavilta edellytettiin myds vahintdan 6 kuukauden ajan tyeldmassa
toimimista. Tuolloin tyontekijélle ennattéd syntya késitys oman tyokyvyn mahdollisista

vahvuuksista ja heikkouksista suhteessa tydssa esiintyviin vaatimuksiin sekd
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mahdollisista sairauden aiheuttamista rajoitteista. Aineiston valintaan vaikuttavat asetetut
tutkimuskysymykset ja aineiston rajaus tulisi tehda teoreettisen edustavuuden ehdoilla,
jolloin tapaukset voidaan nahda esimerkkind vyleisestd (Saaranen-Kauppinen ja
Puusniekka 2006, Eskola ja Suoranta 1998). T&han tutkimukseen haluttiin tutkittavan
ilmion omakohtaisesti tuntevien ihmisten ndkemyksié ja kokemuksia, jotta tutkittavaa
ilmi6ta, lievaoireisen neuromuskulaarisairautta sairastavan tyontekijén koettua tyokykya,

voitaisiin kuvata ja ymmartaa.

Tutkimuskriteerit tdyttavia henkilditd ilmoittautui haastatteluihin Facebook- ryhméssé ja
nettisivulla olleen ilmoituksen perusteella kahdeksan, seitsemén naista ja yksi mies. He
tayttivat kirjallisen suostumuksensa tutkimukseen osallistumisesta ja palauttivat sen
tutkijalle (liite 2).

Haastateltavien keski-ik& oli 53 vuotta (vaihteluvéli 43-64 vuotta). Haastateltavista
kahdella oli diagnosoitu MG, kolmella oli diagnosoitu CMT, kahdella DM 1 ja yhdella
haastateltavista oli diagnosoitu DM 2. Sairauden kesto vaihteli haastateltavilla 2-20
vuoden valill4. Tassa sairauden on katsottu alkavan diagnoosin saamisesta. Todellinen
sairauden kesto on ilmoitettuja lukuja suurempi, silla haastateltavilla sairauden oireita oli
ollut kauan ennen diagnoosin saamista, mutta oireet olivat olleet niin lievig, ettei niiden
vuoksi hakeuduttu tutkimuksiin. Kolmelle, lahes oireettomalle tai erittdin lievaoireiselle,
haastateltavalle diagnoosi oli tullut tietoisuuteen geenitestin tuloksena. Erés
haastateltavista oli kokenut oireita lapsuudesta lahtien, mutta niille ei osattu antaa nimea
tai ne oli tulkittu hanelle tyypillisiksi ominaisuuksiksi. Kaksi haastateltavaa kertoi
oireilleensa vain muutamia kuukausia ennen diagnoosin saamista. Heidan oireensa olivat

merkittévia ja vaikuttivat toimintakykyyn huomattavasti.

Seitsemén haastateltavaa tyoskenteli kokopaivaisesti tehden normaalia tybaikaa ja yksi
haastateltavista oli osatyokyvyttomyyselékkeella tehden vajaata tyoviikkoa. Kaikilla
haastateltavilla oli takanaan pitka tyohistoria, keskiméaarin 26 vuotta (vaihteluvali 15-35
vuotta). Vastaajien tyosuhde nykyiseen tyonantajaan oli kestanyt keskimééarin 27 vuotta,

vaihteluvali 2 ¥~ vuodesta 35 vuoteen.

Vastaajat tyOskentelivdt opetus- ja terveydenhuoltoalalla sek& hallinto- ja

suunnittelutehtavissa eri aloilla. Vastaajien tyd oli fyysisesti kevyttd, paitsi yhdella
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vastaajalla ty6hon kuului raskaita potilassiirtoja. Kaikkien vastaajien tyéhén kuului myos
nayttopaatetyoskentelyd. Kolmen haastateltavan ty0 oli l&hinn&d yksinomaan
nayttopaatetyota. Viiden haastateltavan tyohon siséltyi ndyttopaatetyoskentelyn liséksi

my06s muita tehtévia.

4.2 Aineiston keraaminen

Ennen varsinaista haastattelua valituille haastateltaville soitettiin henkilokohtaisesti ja
sovittiin haastatteluajankohta. Henkilokohtaisella yhteydenotolla haastateltava saa
tilaisuuden tutustua haastattelijaan. Hirsjarven ja Hurmeen (2004) mukaan tutkijan
henkilokohtainen yhteydenotto synnyttdd luottamusta haastateltavan ja haastattelijan

valille, mistd on hyotya varsinaista haastattelua tehtdessa.

Aineistonkeruumenetelménd kaytettiin - puolistrukturoitua teemahaastattelua, joka
toteutettiin puhelinhaastatteluna loka — joulukuun aikana 2012. Haastattelumuotona
paadyttiin kayttamaan puhelinhaastattelua, sill4 tutkimuksessa kaytdssa olleet aika- ja
taloudelliset resurssit olivat rajalliset ja tutkittavien kohdejoukko oli suhteellisen pieni
(yhteens& noin 5000 henkil6d) ja he asuivat eri puolilla Suomea.

Puhelinhaastatteluja tehtiin kahdeksan ja niiden kesto oli keskimé&arin noin 50 minuuttia.
Haastattelut tallennettiin digitaalisesti. Haastattelutilanteen alussa haastateltava sai
esitelld itsensd haluamallaan tavalla ja hanelle korostettiin, ettd hdn voisi kertoa
haastattelun aiheista juuri sen verran kuin itselle tuntui sopivalta. Kukaan haastatelluista
ei kieltaytynyt vastaamasta esitettyihin kysymyksiin tai keskeyttdnyt haastattelua.
Puhelinhaastattelun vahvoina puolina pidetdan, ettd sen keinoin voidaan tavoittaa
kaukana asuvia henkiloita ja s&dstdd matkakustannuksissa. Puhelinhaastattelussa
kysymysten tulee olla lyhyempié ja haastattelijan pitdd puhua hieman hitaammin kuin
kasvokkain tapahtuvassa haastattelussa. Puhelinhaastattelun heikkouksia on se, etté
puhelinhaastattelusta puuttuvat keskustelun yleiset vihjeet. On vaikeaa tietdd, onko
haastateltava ymmartanyt kysymyksen tai hiljaisuuden tullessa ei tiedetd, miettiiko

haastateltava vastausta, vai kenties tekee jotain aivan muuta (Hirsjarvi ja Hurme 2004).
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Haastattelun teemat mukailivat kokonaisvaltaisen tyokykymallin osa-alueita; terveys,
ammatillinen osaaminen, arvot, asenteet ja motivaatio, ty0 ja sen johtaminen.
Haastattelua varten laadittiin haastattelurunko, joka sisélsi haastattelussa ké&siteltavat
teema-alueet (liite 3). Haastattelutilanteessa teema-alueita tarkennettiin tdsmentévilla
lisakysymyksilld. Teemahaastattelun luonteeseen kuuluu, ettd sek& haastattelija etté
haastateltava voivat toimia keskustelun tai kysymysten tarkentajana. Se, miten jokin ilmio
konkretisoituu haastateltavan maailmassa ja hénen ajatuksissaan, on riippuvainen

haastateltavan elaméntilanteesta (Hirsjarvi ja Hurme 2004).

Haastateltavat saivat valmistautua haastatteluun ja tutustua haastattelurunkoon etukéateen.
Etuké&teen haastattelurunkoon tutustuminen antoi haastateltavalle aikaa miettia vastauksia
sekd antoi myds mahdollisuuden kieltdytymiseen, jos kysymykset olisivat vaikuttaneet
lilan henkilokohtaisilta tai tungettelevilta. Tuomen ja Sarajarven (2009) mukaan
haastattelussa on térkedd saada mahdollisimman paljon tietoa halutusta asiasta. Tdman
mahdollistamiseksi, haastateltaville on perusteltua antaa haastattelukysymykset tai -

aiheet etukateen tutustuttavaksi.

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelu, jossa kysymykset ovat kaikille
osallistujille samat ja vastauksia ei ole sidottu annettuihin vaihtoehtoihin.
Teemahaastattelu etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa. Lisaksi teemahaastattelu
ottaa huomioon ihmisten tulkinnat asioista ja nostaa ihmisten asioille antamia merkityksia
keskeisiksi. Ihmisten asioille antamat merkitykset syntyvat vuorovaikutuksessa toisten
kanssa (Hirsjarvi ja Hurme 2004, Eskola ja Vastaméki 2010). Haastateltavat saavat
vastata omin sanoin ja haastattelija voi vaihdella kysymysten sanamuotoa.
Puolistrukturoidulle haastattelulle on ominaista, ettd jokin haastattelun ngdkokulma pysyy
samana, mutta my0s uusia ndkokulmia voi tulla esiin haastattelun aikana (Eskola ja
Suoranta 1998, Hirsjarvi ja Hurme 2004).
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4.3 Aineiston analyysi

Tutkija kuunteli tallennetut haastattelut kertaalleen 1&pi ennen kuin l&hetti ne
litteroitavaksi. Litterointiin kdytettiin ulkopuolista apua. Litteroinnin yhteydessa jatettiin
merkitsemattd haastatteluissa olleet ylimééaraiset tauot. Yhtd haastattelua oli mahdotonta
litteroida loppuun asti nauhoitteessa kuuluvan matkapuhelimen taustakohinan vuoksi.
Lisdksi muutamassa muussa haastattelussa joitakin yksittéisid sanoja jai puuttumaan
matkapuhelimen hairi6&d&nien vuoksi. Puhtaaksikirjoitettua tekstiaineistoa tuli yhteensa
85 A4 arkkia kirjoitettuna Arial- fontilla, fonttikoolla 12 ja rivivalilla 1,5.

Aineistoa analysoitiin k&yttden laadullista sisdllonanalyysid. Sisallonanalyysissé
aineistoa tarkastellaan eritellen, yhtélaisyyksia ja eroja etsien ja tiivistden. T&ssé
prosessissa on erotettavissa seuraavat vaiheet; analyysiyksikon valinta, aineistoon
tutustuminen, aineiston pelkistdiminen, aineiston luokittelu ja tulkinta sek&
siséllonanalyysin luotettavuuden arviointi. Analyysiprosessin vaiheet voivat esiintya
my0s samanaikaisesti. Sisdllonanalyysin avulla pyritddn muodostamaan tutkittavasta
ilmiosta tiivis kuvaus, joka kytkee analyysin tulokset ilmion laajempaan kokonaisuuteen
ja johtopaatoksissa pyritddn siihen, ettd tutkittavia voitaisiin ymmartdd heidan omasta

nékokulmastaan (Latvala ja Vanhanen-Nuutinen 2003, Tuomi ja Sarajarvi 2009).

Siséllonanalyysi voidaan tehd& aineistoldhtoisesti, teoriaohjaavasti tai teorialahtoisesti
(Tuomi ja Sarajarvi 2009). Té&ssa tutkimuksessa kéaytettiin aineistolahtdisté
siséllonanalyysia ja analyysi perustui induktiiviselle pé&attelylle. AineistolahtOiseen
siséllonanalyysiin ~ paadyttiin,  silla  tutkittavasta  ilmiostd, lievéaoireisten
neuromuskulaarisairautta sairastavien tyontekijoiden koetusta tyokyvystd, haluttiin
muodostaa tiivis kuvaus ja tasta ilmiostd ei ollut aiempia kuvauksia kaytettavissa.
Induktiivinen péattely valittiin, jotta yksittéisista havainnoista, t&ssd tapauksessa
haastattelun  vastauksista, voitiin muodostaa johtopdatds. Aineistolahtdisessa
siséllonanalyysissa siirrytddn konkreettisesta aineistosta sen késitteelliseen kuvaukseen.
Analysoitavaksi yksikoksi valitaan sana, lause tai ajatuskokonaisuus. Tdman jalkeen
aineistoa pelkistetddn ja sille esitetddn tutkimustehtdvan mukaisia kysymyksia.
Aineistosta l0ytyneet vastaukset eli pelkistetyt ilmaisut kirjataan aineiston termein

(Latvala ja Vanhanen-Nuutinen 2003, Tuomi ja Sarajarvi 2009). Tdssa tutkimuksessa
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noudatettiin heuristista, kokemukseen perustuvaa, paattelya ja analyysiyksikoksi valittiin

ajatuskokonaisuus.

Pelkistamisen jalkeen aineisto Klusteroidaan eli ryhmitellddn ja sieltd etsitdén
samankaltaisuuksia tai eroavaisuuksia kuvaavia kasitteitd. Samaa asiaa tarkoittavat
késitteet ryhmitelld&n ja yhdistetddn luokaksi. Lopuksi tehdddn abstrahointi, jossa
yhdistetddn samansisaltoisia luokkia padluokiksi ja erotetaan tutkimuksen kannalta
oleellinen tieto ja sen perusteella muodostetaan teoreettinen késitteistd. (Latvala ja
Vanhanen-Nuutinen 2003, Tuomi ja Sarajarvi 2009). Né&in edettiin my0s t&ssa
tutkimuksessa (kuvio 2).



TEEMA | : TERVEYS JA TOIMINTAKYKY

PELKISTETTY ILMAUS
”lhan hyvd, pystyn tekeméaén

kaikki ne hommat mité pitadkin”(5)

”ihan normaalin ihmisen terveys ja
toimintakyky.. sellanen perusterveys ei
ole kauheen paljon heikompi kuin

kelladn muullakaan” (2)

—_—

“Terveys on aika hyva, mutta se suuri
unen tarve..ja et semmonen

perusvasymys paélld, mista sitten

viikonloppuisin yritté4 toipua”(3)

”No ikdén suhteutettuna ei terveys

niin hirveen huono oo, Toisaalta talla
liikuntaméaralla se olis paljon parempi

jos ei olis tata sairautta”.(1)

"Terveyden koen ihan kohtalaiseksi, mut )
toimintakyky on alentunut..oon joutunut
luopumaan kuntosalikortista..

tasapaino on niin huono”(4)

“Terveyden koen hyvaksi, mutta viime

vuosina mun toimintakyky on heikentyny,

néa kasien periferiat on heikentyny aika laillakin.

haittaa jotain toimintoja, mut en ma
siltikdén ajattele, et mé olisin

vield ihan sairassairas”(6)

-

ALALUOKKA

Terveys ja toimintakyky kuin
terveillakin

terveys aika hyvd, mutta

perusvasymys “paalla” \

terveys hyvd, mutta

jotain

on olemassa \
Terveys koetaan

terveys hyvd, ilman
sairautta olisi loistava

_—7

terveys hyvd, mutta
toimintakyky alentunut
heikentyneen
tasapainon ja kasien
heikkouden vuoksi, ei
koe olevansa sairas

ALALUOKKA
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ALALUOKKA PAALUOKKA

TERVEYS JA
TOIMINTAKYKY

pientd haittaa

hyvaksi, mutta /
toimintakykyé
heikentd4 fyysiset
ongelmat. Haitta on
vield sen verran

lieva, ettd ”sairaan
roolia” ei haluta
omaksua

7

terveys hyvd, mutta
toimintakyky alentunut
fyysisten ongelmien
vuoksi- “sairaan roolia” ei
kuitenkaan halua ottaa

Kuvio 2. Esimerkki haastatteluteeman luokittelusta. Pelkistetyn ilmaisun lopussa oleva

numero viittaa haasteltavaan.
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5 TULOKSET

5.1 Terveys ja toimintakyky

Haastateltavat kokivat terveytensda pédsaantOisesti hyvéksi sairaudesta ja siitd
aiheutuvista oireista huolimatta. Terveyden yll&pitdmisessa korostui erityisesti lilkkunnan

merkitys.

Haastateltavat kokivat nykyisen terveydentilansa suhteellisen hyvaksi, normaalin
perusterveen ihmisen terveydeksi. Haastateltavat ilmoittivat terveytensé hyvéksi, vaikka
toimintakyky oli alentunut fyysisten ongelmien vuoksi. Fyysisten ongelmien lisaksi osa
haastateltavista karsi ei-fyysisistd ongelmista, kuten rasituksesta riippumattomasta
vasymisestéd. Fyysisiksi ongelmiksi he mainitsivat kasien tai alaraajojen lihasvoimien
alenemisen, huonon tasapainon, kivut ja krampit tai kylmyyden tunteen raajoissa seka
silmien rasittumisen. Ongelmista huolimatta haastateltavat eivat kokeneet kuitenkaan

vield sairaan roolia omakseen.

’lhan hyva, pystyn tekemaan kaikki ne hommat mita pitaakin®(5)

”’No ik&an suhteutettuna ei terveys niin hirveen huono 0o, toisaalta
talla litkkuntamaaralla se olis paljon parempi jos ei olis tata

sairautta’(1)

“Terveyden koen ihan kohtalaiseks, mut toimintakyky on
alentunut..oon joutunut luopumaan kuntosalikortista.. tasapainoon

niin huono™(4)

Haastateltavilla, jotka olivat ilmoittaneet vasymisen ongelmaksi, vasyminen heikensi
toimintakykya tilapaisesti tai pysyvasti. Vasymisongelmista haittaavin oli ennakoimaton
vasymys tai uupumus, joka ei liittynyt suoraan fyysiseen rasitukseen. Tama vasymys

vaikutti myds muistiin ja uuden oppimiseen.
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”Vasymys vaikeuttaa mun muistamista ihan hirveesti, nolotta
semmoset tilanteet, kun ei muista asioita oikeesti. Vasyy vaan

jotenkin.. uuden oppiminen on haasteellista”(7)

”’Olis paljon helpompi, jos alkais sattumaan jalkoihin tai jonnekin,
niin ymmartais.. mut sitten vaan jotenkin huomaa, etta alkaa menné

vasymyksen puolelle.. sellanen fatiikkityyppinen vasymys’(8)

“Terveys on aika hyva, mutta se suuri unen tarve.. ja et semmonen

perusvasymys paalla, mista sitten viikonloppuisin yrittaa toipua”(3)

Terveyden ja toimintakyvyn yllapitdmisen keinoista haastateltavat pitivat tarkeimpana
liilkuntaa. Liikunnan harrastamisen koettiin olevan elinehto itsensa kunnossa pitdmiseksi
ja sairauden oireiden hillitsemiseksi. Liikunnasta haettiin energiaa ja sit pidettiin

voimavarana.

Liitkkumisella pitais yllapita, siitd kuitenkin méa haen sité energiaa
itselleni”’(5)

Yritdn noudattaa terveellisid elamantapoja litkkunnan ja ravinnon ja
tammosen osalta.. et harrastan liikuntaa, se on semmonen elinehto

pitaa itsensa kunnossa”’(3)

Haastateltavat mainitsivat liséksi terveelliset eldméntavat, kulttuurin ja ystavat tarkeiksi
asioiksi terveyden ja toimintakyvyn yllapitamiseksi. Haastateltavat kokivat omien rajojen
tunnistamisen ja ennakoinnin merkittaviksi asioiksi hyvinvoinnin kannalta. Ennakoimalla
voi jaksottaa tekemisiadn niin, ettei ylitd omaa jaksamistaan. Jos ylittd4d omat rajansa,
rasituksesta palautumiseen menee kohtuuttoman pitkd aika ja se voi vaikuttaa

tyOpaikallekin esim. sairauslomapdaivan pitdmisella.

“Terveyttd yllapidan liikunnalla ja kulttuuria harrastan.. ja ystavien

tapaaminen on aina hauskaa’ (1)
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’Tarkeda on se, ettd on oppinut ne arkipaivan elamansa rajat, ni niita

ei kylla sovi ylittaa” (8)

Liikunnan liséks sita tv:n katselua, ei oikein muita keinoja yll&pitaa..

huolestuttaa, kun en jaksa tydssakaynnin ohella hoitaa itseani”(7)

Diagnosoidun neuromuskulaarisairauden vuoksi poissaoloja tyosta ei haastateltavilla
enda nykyadn juurikaan ollut ollut, muutamia yksittaisia péivia tai sitten ennalta sovittuja

paivié tutkimusten tai leikkausten vuoksi.

’Kaks, kolme kertaa vuodessa tulee naita lihaskipuja.. ei naita ole
kylla ku sanotaan ehka viis paivdd vuodessa naitd sairaudesta
johtuvia sarkypdivia tai sarystéa johtuvia unettomuuspdivia, etta

joudun oleen pois toista” (1)

Ei, m& en koskaan ollu tan takia pois, kun téd4 on néin lievaasteinen
kuitenkin ollu, et en ma oo sen takia joutunu oleen. Yleensakin ma oon

tosi vahan ollu pois toista” (6)

Pisimmat tyostd poissaolot olivat ajoittuneet diagnoosin saamisen ajankohtaan tai
sairauden alkuvaiheeseen, jolloin haastateltavalla ei valttamatta vield ollut diagnoosia tai

han ei ollut tietoinen sairastumisestaan.

”Pisimmillaan sillon ku mut ekan kerran , kun luultiin, ettd mulla on
joku aivoinfarkti, niin se oli pisin poissaolo, olisko ollut kaks
kuukautta. Mutta nyt on ollu véhan poissaoloja..kun tyon aloittamisen
jalkeen tulee aina semmoisia vasahtamisjaksoja.. tand syksyna

muutamia yksittaisia paivia poissa”(4)

Haastateltavat kokivat olevansa tunnollisia tyontekijoita, sill4 he olivat menneet toihin
vaikka aina ei olisi ollutkaan niin kovin hyva vointi. Toisaalta tyo ja tyOpaikalle
meneminen antoi vastaajille muuta ajateltavaa ja ajatukset siirtyivat pois sairaudesta ja

oireista.
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“Nyt m& tieddn, mitq tda sairaus aiheuttaa, niin ma meen
mieluummin téihin, vaikka sitten vahan huonokuntoisena, kun sit ma
tiedan, ettd se on vain sita sairautta, ettd kun ma paasen toihin, niin

sitten ma en ehka ajattele sitéa asiaa niin paljon.”(4)

”Piti kylla tossa, kun ma olin ihan loppu ja vasyny ja kun jouduin
vield sijaistamaan, et meinasin, menna pyytamaan lomaa, et méaen
jaksa en&aa, mut kyl ma vaan rahnustin sinne joka paiva, et en oo ollu

poissa”(7)

5.2 Ammatillinen osaaminen

Haastateltavat ndkivat ammatillisen osaamisen laajana késitteend. Ammattitaidon
yllapitamiseksi vastaajat kayttivat hyvéakseen tyonantajan tarjoamaa
kouluttautumismahdollisuutta tai kouluttautuivat omaehtoisesti. Osalle haastateltavista
sairaus aiheutti rajoituksia koulutuksiin osallistumiselle, esimerkiksi jos koulutukseen
osallistuminen vaati matkustamista. Haastateltavat kokivat ammatillisiksi vahvuuksiksi
ennen kaikkea pitkan tyokokemuksen sekd laaja-alaisen osaamisen ja heikkouksiksi he
mainitsivat joitain omia, tyon kannalta epdsuotuisia, luonteenpiirteitd&n seka sairauden

tuomia rajoituksia tyontekoon.

Haastateltavien alalle hakeutumiseen olivat vaikuttaneet sattuma, ystavéat, kutsumus. Osa
haastateltavista ilmoitti, ettei ollut varsinaisesti hakeutunut alalle, vaan ajautunut

vahingossa tai tyon tekemisen kautta.

’Itse asiasiassa en niin hirveasti oo hakeutunu, vaan menin, kun sain

kuulla tyopaikasta™(8)

Haastateltavien mielestd koulutus ja tutkinto olivat perusta oman alan ammatilliselle
osaamiselle. Haastateltavien mielesté joitain ammatteja ja toita pystyi tekemaén, vaikka
ei olisi saanut juuri sen tietyn alan koulutusta. Alan koulutuksen tuoma patevyys korostui
ammatissa esim. vaikeiden tilanteiden ratkaisemisessa, joissa tarvittiin juuri sen alan

osaamista. Ammatilliseen osaamiseen siséltyi haastateltavien mielestd liséksi
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ammattilaisen roolin omaksuminen, ty0yhteiso- ym. ty0sséd vaadittavien taitojen

oppiminen seka tietojen ja taitojen jatkuva paivittdminen.

’0On koulutuksella merkitysta ammatilliseen osaamiseen.. varsinkin
haasteellisissa tilanteissa, niin koulutuksen mukanaan tuoma
osaaminen on valtavan merkittava.. ettd on ammattitutkinto kyseiseen

hommaan™(2)

”’Koulutuksella luo sellaset perusedellytykset.. tydssa toimimiseen.
Mut ammatillinen osaaminen on sit paljon myds semmosta, mika
kehittyy vahitellen uran aikana, niita sisaltoon tai tydtapoihin liittyvia

asioita.. tai tyoyhteisotaitoja’(3)

Haastateltavat  yllapitivdt ammattitaitoaan kéyttamalla tydnantajan tarjoamaa
kouluttautumismahdollisuutta tai  kouluttautuivat omaehtoisesti tyon ohessa.
Haastateltavat yllapitivdt ammattitaitoa my6s hakeutumalla opiskelemaan lis&a tai
lukemalla ammattikirjallisuutta. Haastateltavien sairaus ei ollut vaikuttanut ammattiin
hakeutumiseen, mutta he mainitsivat joutuvansa nykyaan harkitsemaan tarkoin
osallistumistaan erilaisiin koulutuksiin. Omien rajojen tiedostaminen ja sairauden
aiheuttamat rajoitukset, kuten vasymys ja uupuminen, rajoittivat osallistumista. Osalle

haastateltavista sairaus ei ollut rajoittanut osallistumista koulutuksiin.

”0on ihan selkeesti jaanyt tietoisesti pois, jos on edellyttanyt
matkustamiseta tai on kovin pitkékestoinen tai hankalassa paikassa..

et ei enad”’(8)

’Mun mielesta sairaus ei ole vaikuttanut osallistumiseen” (1)
Haastateltavat kokivat vahvuuksiksi omassa tyossaan pitkan tyokokemuksen ja laaja-
alaisen osaamisen, eldmankokemuksen sekd omat, tyon kannalta, suotuisat ja positiiviset
ominaisuudet  ja luonteenpiirteet kuten sinnikkyyden, sosiaalisuuden,

ennakkoluulottomuuden.

’Vahvuus on, ettd mulla on kokemusta yli 30 vuotta™(7)
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”’No ensinnékin se elaméankokemus ja sieltd ammentaa aika paljon
sitd ndkemysta.. oon aika sosiaalinen.. erilaisuuden hyvaksyminen on

semmonen vahva puoli”’(5)

Kysyttdessd omia heikkouksia haastateltavat harkitsivat vastausta kauemmin.
Haastateltavat kokivat heikkouksinaan omat, tyon kannalta ep4suotuisat, luonteenpiirteet
kuten suorapuheisuuden seka fyysisten ongelmien tai heikkouksien vuoksi hankaluuden
suoriutua tyotehtavasta haluamallaan tavalla. Fyysiset heikkoudet johtuivat useimmiten

haastateltavan neuromuskulaarisairaudesta.

’Heikkoutena nden varmaan mun suorapuheisuuteni..”(1)

’Heikkoutena, etten pysty menemaan semmoisiin tilanteisiin mukaan,
kun mulla on suuri vammautumisen riski huonon tasapainoni vuoksi..

joudun huutamaan jonkun sinne apuun(4)

5.3 Arvot, asenteet ja motivaatio

Haastattelun vastauksissa kaksi asiaa nousi selvésti haastateltavien elamien tarkeimmiksi
asioiksi; koti sekd oma ja laheisten ihmisten hyvinvointi. Tyoeldmassa oleelliseksi asiaksi
vastaajat kokivat hyvinvoivan tydyhteison. Haastateltavat myonsivéat, ettd sairaus oli
opettanut uudenlaista tai totuttua erilaisempaa suhtautumista asioihin ja sairaus tai

sairastuminen oli muuttanut asioiden tarkeysjarjestysté elamassé.

Kodin, oman ja l&heisten hyvinvoinnin lisaksi muita oleellisia asioita haastateltavien
eldmissd olivat muista ihmisistd vélittdminen, luottamus ja Kristilliset arvot.
Haastateltavat kokivat myos liikunnan ja pienet elamykset mainittaviksi asioiksi. Tydssa
jatyoelamadssa hyvinvoivan tydyhteison lisaksi tarke&nd asiana haastateltavat nakivat sen,
ettd omaa tyota arvostettiin. Liséksi haastateltavat kokivat tarkedksi tyon joustavuuden ja
sen, ettd tyon tekemisestd tuli positiivinen mieli. Useimmat haastateltavista pitivat

tyOstaan ja olivat sitd mieltd, ettd tyo oli tarked osa elamaa.
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”Tyd on edelleen kiinnostavaa ja kun saa tuloksia tehtyd, ni se

motivoi.. tyd innostaa ja antaa myos vapaa-aikaan voimia™(8)

”Tyossa on tarkeaa tyoyhteiso, jolla on sama tavoite ja seuraavaksi
tulee ne asiakkaat.. ja nyt on tarkeetd, ettd saan tehda hiukan

kevyempaa ty6ta” (6)

”’Nykyaan tydssa on mulle tarked& on vain rahan saanti, ikava kylla
nain”’(7)

Sairaus ja sairastaminen herattivat haastateltavissa monenlaisia tunteita ja opettivat heita
suhtautumaan asioihin uudella tavalla. Sairaus oli muuttanut asioiden tarkeysjarjestysta
elamassé. Haastateltavat olivat sopeutuneet eldmaén sairauden kanssa ja osa heistd ei aina
edes muistanut sairauden olemassaoloa. Toisaalta sairaus aiheutti ndkymattomia esteita
ja esti yrittdmasta tehda tai toteuttaa jotain asiaa. Tulevaisuus huolestutti haastateltavia,
joilla sairaus oli edennyt jonkin verran tuoden lisdd havaittavia oireita tai muita, tilapaisia
tai pysyvid, hankaluuksia elaméén. Haastateltavien sairaudet ovat kaikki luonteeltaan
etenevid. Taman tosiasian lahes kaikki haastateltavat toivat esille jossain haastattelun

vaiheessa.

’M& oon ollut hirveen tyforientoitunut, niin nyt kylla kattelen eri
lailla(8)

”No valilla huumorilla, valilla raivostuneena. Valilla mua ottaa
hirveesti paahan, ettd se on vienyt multa niin paljon pois. Ja sitten
valilla se on taas opettanut mua olemaan rauhallisempi ja ottamaan

asiat rennommin”.(4)

Nyt kun tietad, niin se on semmonen korvien valilla oleva juttu, etta
niin kun ei hirveesti yritdk&dan aina. Sita aattelee, et ma en enaa pysty

tekeen jotain, vaikka sitten pystynkin®.(1)

’Saattaa mennd kuukausia, ettd en ees muista, et sairastan tallasta
tautia™.(2)



34

”’No talla hetkella oon varmaan aika sinut sen kanssa ja ei sita
mitenk&an paivittain ajattele, mut valilla.. ehka olen huolissaan siita,

ettd mihin taa kehittyy, kun kyseessa on kuitenkin eteneva sairaus™(3)

5.4 Tyo ja johtaminen

Vaikka haastateltavien mielesté tyo oli tarked osa elamad, tydssé ja tyoelaméssa loytyi
vaikeuksia ja haasteita. Tyossa henkisesti raskaimmaksi asiaksi haastateltavat mainitsivat
raskaat asiat tai tilanteet, joihin tuli suhtautua ammattiroolin vaatimalla tavalla. Fyysisesti
raskaimpia asioita tyossd oli neuromuskulaarisairauden aiheuttamia, kuten portaissa
kulkeminen tai runsas kavely ja seisominen. Henkiset ja fyysiset haasteet riippuivat
paljolti myos haastateltavan tyon luonteesta. Esimies koettiin yleisesti melko kiireiseksi,
mutta suhde esimieheen oli kuitenkin suurilta osin kunnossa. Haastateltavat saivat tukea
tarvittaessa tai pyydettdessd sekd esimieheltd&n ettd tyOyhteisoltdan. Haastateltavat
mielsivat oman tyoyhteisonsé hyvéksi ja sopeutuvaiseksi muuttuviin tilanteisiin, mutta
my0s Kiireiseksi. Haastateltavien mielestd aktiivinen vapaa-aika teki tyoasioista
irrottautumisen helpoksi, mutta osa haastateltavista oli tietoisesti opetellut jattdmaan

tyOasiat toihin.

Lahes kaikki haastateltavat olivat olleet kauan samalla tyonantajalla t0issa ja valtaosa
heistd totesi tydssddn olevan sopivasti haasteita ja saavansa siitd myds onnistumisen

kokemuksia.

’Joo, kyll& joka paiva saan onnistumisen kokemuksia ja on sopivasti
haasteita™(4)

’On vahan liiaksikin haasteita.. mulla on vahan liian hajautettu taa
mun tyd.. onnistumisen kokemuksia olis, jos kerkeisin tehd& huolella,

hyvin ja varmasti”(7)

Onnistumisen kokemukset tyossa liittyvat asioiden sujumiseen ja siihen, etté

haasteelliseksi koettu asia lahti sujumaan suunnitelmien mukaisesti.
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”’Onnistumien kokemuksia? No saan, ihan ehottomasti! Kun jotkin
asiat lahtee liikkeelle ja sujumaan, niin kylla se tuo valtavan hyvan
olon tunteen™(2)

’Jos ma ajattelen varsinaista ty6tani, niin siiné ei oo haasteita, eika
siing kyll& saa onnistumisen kokemuksia, mutta
luottamusmiestehtavassa on tietenkin hirveesti haasteita ja siind saa

onnistumisen kokemuksia kylla. Se motivoi paljon enemman.(1)

Ty0dssé henkisesti kuormittavimmiksi haastateltavat kokivat tilanteet, joissa raskaat asiat
jatilanteet tai vaikeat asiakkaat piti hoitaa tarkasti ammatillisesti oikein. Muita henkisesti
raskaita asioita olivat tyon rytmittdminen ja ennakointi sek& toisen tyOntekijan
tuuraaminen. Tyossa fyysisesti raskaiksi ja kuormittaviksi asioiksi haastateltavat
ilmoittivat portaissa kulkemisen, runsaan kdvelyn ja seisomisen. Lisdksi haastateltavat
kokivat raskaaksi fyysisesti kuormittavat tyotehtévat, kuten potilassiirrot sekd pitkaan
paikallaan olon jalkeen liikkeelle l1ahteminen.

’Fyysisesti ja henkisesti voi olla raskasta, kun joutuu istumaan
nayttopaatteen dressd useita tunteja..mutta henkisesti valilla, kun
joutuu tekemisiin hyvinkin raskaitten kohtaloiden &éarelle, ni se kylla

kovin mietityttaa ja herattad ajatuksia™(2)

”’Henkisesti voi olla raskasta, kun dementoitunut hokee niitd samoja
asioita paivasta toiseen..ja sit semmoset valittavat..et miten pystyn
menemaan tilanteeseen rauhallisena.. fyysisesti vaikeita on semmoset
siirtamiset ja painavien potilaiden asentohoidot, mut ma pyydan

niihin apua”(6)

”Hirveen raskasta, etté tyonantaja ei toimi rehellisesti.. ja fyysisesti
portaat on hankalat, kun noin reisilihakset on tassa taudissa heikot..

ja pitkan istumisen jalkeen jalat ei heti toimi”’(1)
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”Vaikeinta toissa on tyon rytmittdminen ja tdd ennakointi.. ja ennen
invapysakointiluvan saamista kulkeminen parkkipaikalta
tyopaikalle”(8)

Haastateltavien tyoyhteisot olivat hyvin erikokoisia vaihdellen kolmesta henkilGsté noin
kuuteenkymmeneen. T&ssé kasite tyoyhteisd tarkoitti jollakin haastateltavalla lahinta
tyoyhteisod, jonka kanssa oli tekemisissa paivittdin ja jollain toisella haastateltavalla
tyOyhteison kasite tarkoitti koko tyoyhteison kokoa. Haastateltavat kokivat tydyhteisonsa
paaosin hyvaksi riippumatta tydyhteison koosta. Heidan mukaansa tyoyhteisoissa vallitsi
enimmakseen reilu ja avulias ilmapiiri, my6s ymmarrysté eri asioille ja tilanteille riitti.
Haastateltavat kokivat tydyhteison olevan sopeutuvainen muuttuviin tilanteisiin, mutta

myaos Kiireinen.

”Periaatteessa meilla on tosi hyva tydyhteisd, kauheen semmonen

ymmartavainen ja kaikkien kans on puheyhteydethyvat”(6)

”Meilld on pieni t4d oma tydyhteiso.. tunnetaan toisemme yli 10
vuoden ajalta, ni tietédd kun toisella on huono paiva — tammonen pieni

ja notkea tda meidan oma tyoyhteisé™’(5)

Haastateltavat kokivat esimiehensd enimmakseen Kkiireiseksi. Suhde esimieheen oli
kuitenkin avoin ja molemminpuolista luottamusta I0ytyi. Haastateltavat toivoivat
esimieheltd enemman palautetta ja huomiota seka kiinnostusta tyontekijan kannalta
tarkeisiin asioihin. Lisaksi he toivoivat, ettd esimieheltd 16ytyisi ymmarrysta ja taitoa

kuunnella.

’Toivoisin esimiehelta rehellisyytta ja etta se kuuntelis™ (1)

”Esimiehen ja minun valill& luotto pelaa.. toiveet voin esittdd suoraan
hanelle”(4)

”..esimieheltd — no, voi hyvanen aika! Kylla han varmaan tukea antaa

sit, kun vaan pysayttais hanet”(7)
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Haastateltavien keskuudessa tyOpaikalla sairaudesta kertominen tyoyhteisolle vaihteli;
osa oli kertonut kaikille avoimesti ja osa vain muutamille ja esimiehelle vasta
myOhemmin. Haastateltavat kokivat saavansa tukea tyOtehtéviin tarvittaessa ja esimies
oli suhtautunut tyon tekemisen keventdmiseen myonteisesti. Kukaan haastateltavista ei
ollut erityisesti salaillut sairauttaan tyopaikalla, vaikka siviilielaméssa muille tutuille tai

ystéville ei ollutkaan kertonut sairaudestaan.

”’Olen kertonut sairaudesta ty0yhteisolle ihan avoimesti ja esimiehen
ja tyoterveyslaakarin kanssa on katsottu, miten ty6paikka vois auttaa

mun tyon keventamisessa..(4)

”Olen kertonut tyoyhteisOlle sairaudestani ja saan apua, jos

tarviin”(5)

Kaikkien haastateltavien tyopisteen ergonomiaa oli tarkistettu ja tarvittavia kaluste- ja
tilamuutoksia oli tehty. Haastateltavat olivat saaneet tarvittavia apuvélineita kayttoonsa.
Osa haastateltavista toivoi vield saddettavia kalusteita tai joitain muutoksia tydhuoneen

sijaintiin tai esim. tyéhuoneen lapikulun estamista.

“Tilaa on paljon , kun se on uus paikka..se parantaa jotenkin omaa
olotilaa kun valoo tulee ja on tilaa tehda..kyl siella on apuvalineita
siirtamiseen.. ja raportit siirettiin erilliseen tilaan, mihin ei tuu

puhelinta eika potilaita tai omaisia’(6)

”Se on kaikin puolin ihan ok,mut mun huoneesta menndan
arkistoon..et jos se arkisto olis jossain muualla..ettéd rauhottus.. mut
laitan lapun ovelle, ettd ala hairitse, jos on joku vaativa puhelu

menossa”(2)

Haastateltavat kertoivat tydasioiden kulkeutuvan vélilla kotiin tai niitd mietti tai tyosti
vield kotonakin tilaisuuden tullen, kuten yolla herdtessd. Osalle haastateltavista
tyOasioista irrottautuminen oli helppoa, osa oli tietoisesti opetellut jattdméén tydasiat

tyOpaikalle.
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’Kyll& aika hyvin ty6asiat jaa toihin, toki syyllistyn aika ajoin siihen,
etta kurkkaan puhelimesta sahkdposteja.. ja toisinaan on tilanteita,
ettda herddn aamuyostéa miettimaan vaikka jotain tulevaa vaikeaa

palaveria”(5)

.. kylla m&& olen ihan opetellut sen, ettd en tee ylitoita, en tee
harmaita toita, enka vie toita kotiin’(1)

5.5 Perhe, lahiyhteiso ja yhteiskunta

Haastateltavien laheisille ihmisille ja osalle perheenjdsenistd oli vaikeaa ymmaértaa
haastateltavan sairautta ja sen tuomia oireita. Ta&mé aiheutti l&heisissé huolta tai sairauden
kieltamistd. Haastateltavat kokivat kuitenkin saavansa riittavasti tukea laheisiltaan,
toisinaan l&heisen tuki ja huolehtiminen tuntui jopa liialliselta. Haastateltavat kokivat,
ettd perheen ja tydeldmén yhteensovittamisessa ei ollut lasten aikuistuttua mitaan
ongelmaa, mutta yhteisen ajan saaminen puolison kanssa tai kotitiden tekeminen vaati
suunnittelua. Osa haastateltavista oli kokenut vertaistuen saamisen hyvaksi ja olivat

valmiita antamaan oman panoksensa vapaaehtoistyohon, kunhan sille 16ytyisi aikaa.

Osalle haastateltavista yhteinen aika puolison kanssa edellytti ajank&ytdn suunnittelua
esimerkiksi tydvuorojen suhteen ja kotitdiden sujuminen, kuten siivous tai pyykkihuolto,
fyysisten haasteiden vuoksi vaati ennakointia. Ennakoimalla haastateltavat pystyivéat
jakamaan jaksamistaan tai voimavarojaan tasaisemmin. Lasten ollessa pienid perheen ja
tyoelaman yhteensovittaminen oli haastateltaville vaikeampaa, kun yhteistd aikaa oli
vahan tai kun lapset sairastelivat ja tyossa oli kiirettd. Talloin haastateltavat toivat
helpommin toitd kotiin tehtdvaksi. Nykyddn lasten aikuistuttua osalle haastateltavista

perheen ja tydeldamén yhteensovittamisessa ei koettu ongelmaa.

.. Nykydan meilld on miehen kans, hanelldkin on aamu- ja
iltavuoroja.. jos ei suunnittele tai toivo erikseen listalle, ni sit me
ollaan aika paljon ristikkain..pidetdan valilla semmoisia breikkeja,
lahdetéddn yhteiselle lomalle, et me nahdaan vahan enemman

toisiamme..””(6)
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’No vaativaa on ja enenevasti kotonakin semmosta ryhmatyota, et
kun mind lataan pyykkikoneen, ni toinen automaattisesti menee
laittaa kuivaajaan..kun justiin se ennakointi, kun tulee toista

vasyksissa ja sitte kuitenki on naa kotityot™(8)

Nyt kun muksut on isoja, niin siind ei 0o mitdan hankaluuksia, mutta
kun ne oli pieni&, ni joskus oli ongelmaa kun oli kiireinen aika ja oli

sairastumisia”(1)

Haastateltavat arvelivat, ettd sairauden ndkyméattdmyys vaikeutti sen ymmartamista tai
antoi vaarid mielikuvia sairauden olemassaolosta. Osa l&heisista oli ahdistunut tai kielsi
kokonaan sairauden olemassaolon. Osa ei halunnut kertoa oma-aloitteisesti ystavilleen

sairaudestaan, jotta todellinen tilanne ei olisi paljastunut.

Haastateltavat kokivat saavansa tukea ystavilté ja laheisiltaan, toisinaan laheisen tuki ja

huolehtiminen tuntui liialliselta.

”’Kun taa ei ndy paallepain, ni ma luulen, et mun mies ei ihan taysin
viela tatd ymmarra, et tdd heikentdd mua ajan kuluessa vield

enemmankin.. mut he kantaa kyl laukkuja sanomattakin..”(6)

”No kylla varmaan saan, ja valilla arsyttéddki, kun se sanoo, etta
silmista nékee millon oon vasyksissd. lk&anku tuntuu, ettd héan
huolehtii.mutta kylla han ymmartdd ja auttaa, niinku noi

kaupassakaynnit ja raskaimmat tekemiset™(8)

“Tuttaville olen joutunut selittdm&an, ne ei ymmarra.. laheisille olen

kertonut.. tuntuu, etta ne ei oikein ymmarra tai ei ota todesta(7)

”Kyll& saan tukea, varsinkin laheisilta.. joskus miettii, etta tarvisko
ne laheisetkin tukea siihen kun ne alkaa ahdistua.. tytar kauheen
huolissaan, et miks s& oot kipee, miks piti tulla tommonen sairaus..

oma aiti taas kieltdd, mut kun muistin, kun mun isa sairastu, ni aiti
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vaan sano, et se on vaan laiska. .sitten kun sen tietdd, niin ei se
haittaa”(4)

Puhuttaessa muista suhteista l&hiyhteiso0n tai yhteiskuntaan, osa haastateltavista nosti
esille vertaistuen merkityksen ja sen, ettd oman sairastumisen myéta vertaistuki oli saanut
than uuden merkityksen. Osa haastateltavista oli kokenut saaneensa apua
vertaistukitoiminnasta yhdistyksessé tai sosiaalisessa mediassa ja halusi nyt itse antaa

panoksensa vertaistukitoimintaan tai muuhun vapaaehtoistyohon.

’Joo on, ja sitten kun oon viela tydelamassa ja muutenki silleen suht
valveutunut.. ja vertaistuesta oon saanut kauhean paljon
apua....Lihastautiliiton nettisivuilla kdyn ottamassa kantaa ja
kysymassa.. ja Facebookissa on tietty porukka.. on tullut semmosta

vertaistukea’ (4)

.. oon ajatellut, ettd kun jaan elékkeelle..vois mennd ja kysya, etta

tarttisko.. vapaaehtoistyévoimaa’(1)
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6 POHDINTA

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata lievdoireisen kroonista neuromuskulaarisairautta
sairastavan  tyontekijan  koettua tyokykya kokonaisvaltaisen  tyokykymallin
nakokulmasta. Lisaksi tavoitteena oli kuvata tekijoitd, jotka vaikuttavat koettuun
tyokykyyn. Tutkimuksen kohdejoukkona olivat tydeldmassa olevat lievéaoireiset, sill4 he
saattavat jaada helposti vaille huomiota vahaisten nakyvien oireidensa vuoksi. Tyokykya
ja siihen vaikuttavia tekijoit4 on tutkittu aiemmin (llmarinen 1995, Koskinen ym. 2010),
mutta kroonista neuromuskulaarisairautta sairastavan tyontekijan koettua tyokykyéa

koskevaa aiempaa tutkimustietoa ei ole kéytettavissa.

6.1. Tulosten pohdintaa

Suurin osa haastatelluista koki terveydentilansa normaalin perusterveen ihmisen
terveydeksi, vaikka kokivat toimintakykynsé alentuneeksi fyysisten ongelmien vuoksi.
Hyvan terveyden on todettu olevan hyvan tyokyvyn keskeinen laht6kohta, mutta
tutkimusten mukaan tyokykyongelmat ja sairaus eivat aina liity toisiinsa (Koskinen ym.
2010). Haastateltavien mukaan heidan kokemansa alentunut toimintakyky ei kuitenkaan
tarkoittanut alentunutta terveyttd. Tama havainto korostaa terveyden subjektiivista
kokemista eli ihminen voi kokea itsensd terveeksi, vaikka hanelld olisi jokin
pitkdaikaissairaus (Van Doorn 1999, Harkapaa ja Jarvikoski 2006). Omien rajojen
tunnistaminen ja hyvéksyminen koettiin terveyttd ja toimintakykya yllapitaviksi
tekijoiksi. Saanndllinen eldma terveellisine rutiineineen antaa sairastavalle tyontekijélle
mahdollisuuden yllapitad terveyttadn ja toimintakykyaan. Tdma on hyvé ottaa huomioon
my0s tyOelamdssd.  Kun sairastava tyontekijd tuntee omat kipukynnyksensa ja
jaksamisensa rajat, han voi néissa sallituissa rajoissa tyéskennellda huonokuntoisenakin.
Hén tietdd ja tunnistaa milloin on parempi jadd& kotiin lepddmaan tai milloin pit&a

lopettaa tydskentely.

Sairastavan tyontekijan on tarpeellista kertoa esimiehelleen jaksamisensa rajoista, jotta
hanen tyotehtaviaan, tyonkuvaa ja — oloja voidaan muokata hénelle sopivaksi.
Tyontekijdn on hyva kertoa tilanteestaan myo6s tyOyhteisolle tai ainakin lahimmille

tyOkavereille vé&rinkasitysten valttamiseksi ja niiden levidamisen ehkdisemiseksi.
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Tallaiseen tilanteeseen voidaan joutua, jos sairastava tyontekijd ryhtyy tekemé&én
lyhennettyd tyoaikaa, vaikka muut tyontekijat joutuisivat tekemé&dn ylitoitd. Jotta
sairastava tyontekija voi kertoa tilanteestaan muille ja pyytda esimerkiksi tydajan
Iyhentdmistd, on hdanen oltava hyvéksynyt tai sopeutunut omaan tilanteeseensa ja
oireisiinsa. Chen ym. (2009) on todennut tutkimuksessaan etenevéé pitkaaikaissairautta
sairastavilla sairauden hyvaksymisen olevan yksi parhaimmista eldmaén tyytyvéisyyden

osoittimista.

Haastateltavat eivat kokeneet sairaan roolia vield omakseen. Tdm4 saattaa johtua osaltaan
sairauden lievéoireisuudesta ja sen huomaamattomuudesta muille ihmisille. Talloin ei
toisilla ihmisill4, esim. tyOkavereilla, ole odotuksia tai vaatimuksia sairastavalle
tyotoverilleen tayttdd nditd sairastavan rooliin liittyvid odotuksia. Itse sairastava ei
myOskaidn koe sopivansa vield sairaan rooliin (Walker 2010). Sairaan roolin
sopimattomuutta haastateltaville tukee myo6s tulos, ettd tyontekijagt menivét toihin
huonokuntoisenakin, koska se vei ajatukset pois esimerkiksi Kivuista. Tyon tekeminen

vahvisti tyontekijan roolia sairaan roolin sijasta.

Tyontekijan ajantasaisen osaamisen on havaittu olevan yhteydessa tyokykyyn ja
tyohyvinvointiin (Sosiaali-ja terveysministerio 2011c). Tutkimuksessa haastateltavat
kertoivat vahvuuksinaan laaja-alaisen osaamisen, pitkdn tyokokemuksen ja
heikkouksinaan taas sairauden aiheuttamat fyysiset ongelmat. Kaikilla haastateltavilla oli
pitkd tyokokemus. TyOkokemuksen my0t4d muodostuu rutiineja ja tyOtehtdvien
automatisoitunutta tekemisté. Rutiinit ja automaattinen tekeminen saattavat peittéa alleen
tyotehtdvan aiheuttaman rasituksen tai fyysisen hankaluuden. Jos tyontekijoilla olisi ollut
vahemman tyokokemusta, on mahdollista, ettd tydssd suoriutumisessa olisi koettu
enemman hankaluuksia tai vaikeuksia. Haastateltavien fyysista tydoymparistod oli myos
tarkistettu ergonomisemmaksi ja tarvittavia apuvélineitd oli k&ytdssd. Myos tama
helpottaa tydssd suoriutumista. Tulokset olisivat olleet todenndkdisesti erilaiset, jos
haastateltavina olisivat olleet vastavalmistuneet, &skettdin tyoelam&an astuneet nuoret,

joilla ei ole tyokokemuksen tuomaa rutiinia tai ergonomista tyopistetta.

Haastateltavat yll&pitivat ammattitaitoaan joko tyonantajan jarjestamilla koulutuksilla tai
kouluttautumalla omaehtoisesti. Osalle haastateltavista sairaus rajoitti nykyaan

koulutuksiin osallistumista. Ammattitaidon yllapitamisessakin on tarkead ottaa huomioon
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omat rajoituksensa. Internetin valityksella jarjestettdvat, paikasta riippumattomat,

koulutukset tai etdopiskelu ovat hyva vaihtoehto koulutusmuotoa valittaessa.

Sairaus ja sairastuminen olivat vaikuttaneet haastateltavien arvomaailmaan. Kodin ja
l&heisten hyvinvoinnin lisaksi tarkedksi asiaksi haastateltavat kokivat tyon. Tutkimuksen
tuloksista kavi ilmi, etté tydelaméasta 10ytyi paljon tekijoitd, jotka tukivat haastateltavien
hyvinvointia ja terveyttd. Tdman vuoksi onkin ilmeistd, etta haastateltavat kokivat tyon
olevan tarke& osa elamaa. Talloin tyon pitdé olla sairastavalle tyontekijalle mieleké&st,
hanen rajoituksensa huomioon ottavaa ja palkitsevaa. Tyon joustavuus, mielekkyys ja
palkitsevuus tukevat tyokykyd (Elinkeinoelaman Keskusliitto 2011). Avoin
vuorovaikutus esimiehen tai johdon kanssa antaa mahdollisuuden toteuttaa tyon
joustavuutta sekd mielekkyyttd, kun esimies on tietoinen sairastavan tyontekijan

tilanteesta.

Haastateltavat kokivat tyossaan seké fyysisia ettéd psyykkisia kuormitustekijoité. Fyysiset
kuormitustekijat liittyivat tydtehtdvaan ja usein neuromuskulaarisairauden aiheuttamaan
haittaan. Haitoista huolimatta suurin osa haastateltavista oli tyytyvaisia tyohonsé, he
kertoivat saavansa siitd onnistumisen elamyksié seka riittdvasti haasteita. Haastateltavat
olivat saaneet apuvalineitd kayttoonsa ja heidan tyoolojaan oli muutettu heille sopiviksi.
He kokivat my0ds saavansa esimieheltadan tukea. Esimiehen suhtautumisella tyontekijoihin
on myo6s todettu olevan vaikutusta tyontekijoiden terveyteen. Jos tyontekijat kokevat
tulleensa kohdelluksi oikeudenmukaisesti, he olivat huomattavasti vahemman
sairauslomilla ja olivat sitoutuneempia tyohonsa (Karppanen 2006, Vartia ym. 2010).
Tutkimuksen haastatelluilla ei sairauspoissaoloja neuromuskulaarisairauden vuoksi ollut
juurikaan ollut. Haastateltavat kokivat tyoyhteisonsa padosin hyvéksi. Tyoyhteisolla on
todettu olevan keskeinen merkitys tyohyvinvointiin ja laheiset tyotoverit vaikuttavat
sithen, miten ihminen kokee tyonsd. Mitd enemman tyOdskennellddn yhdessd, sen

suurempi on tyotovereiden merkitys (Karppanen 2006).

Haastateltavat eivét olleet erityisesti salanneet sairauttaan tyopaikalla, osa oli kertonut
kaikille avoimesti ja osa lahimmille tyokavereille sekd my6hemmin esimiehelle. Sit
vastoin siviilielaméan puolella haastateltavat olivat tarkemmin valikoineet kenelle
kertoivat ja mitd omasta sairaudestaan. Tadma kenties johtuu siitd, ettd tydssa he kokivat

olevansa enemmaén tyontekijoitd, kokivat suoriutuvansa tyostdan ja he kokivat
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oikeudenmukaista kohtelua tyopaikalla. Lisaksi haastateltavat tiesivat, ettd saisivat tukea
tyonsa tekemiseen seké tyotovereilta ettd esimieheltddn. Tat4 samaa haastateltavat eivéat
kokeneet siviilielaman puolella ja kenties siksi valikoivat enemman mitd ja kenelle
kertoivat sairaudestaan. Osa haastateltavien laheisistd kielsi sairauden tai ei taysin
ymmértanyt sen luonnetta. Kertomalla tai jattaméalla kertomatta haastateltavat halusivat
suojella laheisidén tai sen keinoin he pystyivéat kontrolloimaan toisten suhtautumista
itseensa tai pitdmadn yll4 tiettyd kuvaa itsestdén ja omasta kunnostaan. Haastateltavat
kokivat kuitenkin saavansa apua ja tukea my0s ldheisiltaan, tarvittaessa tai
automaattisesti. Se, johtuiko tuen ja avun saaminen sairaudesta vai oliko auttaminen
yleinen tapa vastaajien perheissd, sitd ei tullut tutkimuksen tuloksissa esille. Avoin ja
rehellinen keskustelu on térkedd sallivan ja luontevan ilmapiirin syntymiseksi.
Realistinen suhtautuminen asioihin saattaa vahentdd kertomisen pelkoa vaikeistakin

asioista.

6.2 Menetelmien pohdintaa

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida tutkimuksen uskottavuudella,
vahvistettavuudella, refleksiivisyydelld sekd siirrettavyydelld. Uskottavuus tarkoittaa
tutkimuksen tulosten ja itse tutkimuksen uskottavuutta tai patevyyttd. Tutkijan on
varmistettava, etté tutkimustulokset vastaavat tutkimukseen osallistuneiden henkildiden
késityksid tutkimuskohteesta ja tutkijan on kyettdvd tuomaan n&ma kasitykset
ymmarrettavaksi myds muille (Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka 2006, Kylma ja
Juvakka 2007c). Tutkimuksen patevyydelld tarkoitetaan myo6s tutkimusmenetelman
kyky4 mitata sitd, mit4 on tarkoitus mitata (Hirsjarvi ym.2006). Tassa tutkimuksessa
tutkimuksen uskottavuutta vahvistettiin niin, ettd tutkimukseen osallistujat saivat lukea ja
kommentoida tutkimuksesta saatuja tuloksia olivatko tulokset heiddn mielestadn
paikkansapitdvat. T&mé oli mahdollista toteuttaa tutkittavien pienen lukumaarén vuoksi.
Tutkimusmenetelmaksi valittiin teemahaastattelu, silld teemahaastattelussa voidaan
kysya keskustelunomaisesti madréattyja aiheita kaikilta tutkittavilta esimerkiksi avointa
haastattelua paremmin (Eskola ja Vastamaki 2010). Teemahaastattelu rajaa keskustelun
tiettyihin, ennalta méariteltyihin, aiheisiin, joita tutkija haluaa saada selville (Eskola ja
Vastamaki 2010).
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Tutkimuksen vahvistettavuudella tarkoitetaan sitd, ettd toinen tutkija voi seurata
tutkimuksen kulkua péaapiirteisséan ja esimerkiksi tutkimuspaivékirjan avulla seurata
miten tutkija on péatynyt tuloksiinsa ja johtopéatoksiinsgd (Kylma ja Juvakka 2007c).
Taman tutkimuksen aikana tutkija ei pitanyt tutkimuspaivékirjaa, miké saattaa heikentaa
tutkimuksen vahvistettavuutta. Kylma ja Juvakka (2007c) toteavat, ettd vahvistettavuus
on ongelmallinen kriteeri laadullisessa tutkimuksessa, koska toinen tutkija ei valttamétta
paddy saman aineiston pohjalta samanlaisiin tulkintoihin. Tutkimus on aina yksi
nékokulma tutkittavasta aiheesta, johon vaikuttaa tutkijan tausta ja kaytannén kokemus
aiheesta (Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka 2006, Kylma ja Juvakka 2007c).

Tutkimuksen reflektiivisyys, heijastaminen, tarkoittaa tutkijan kriittista tarkastelua omaa
toimintaansa kohtaan ja tutkijan on oltava tietoinen omista lahtékohdistaan tutkimuksen
tekijdnd. Tutkijan on arvioitava, kuinka han vaikuttaa aineistoonsa ja
tutkimusprosessiinsa (Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka 2006, Kylm& ja Juvakka
2007c). Téassé tutkimuksessa tutkijalle oli tyon kautta kertynyt jonkin verran k&ytannon
tietoa neuromuskulaarisairauksia sairastavista henkil6istd, jotka ovat mukana
tyoelamassé. Tutkijalla ei kuitenkaan ollut kdytssadn aiempia tutkimustuloksia aiheesta,

joten hén ei asettanut mitd&n ennakko-odotuksia tutkimuksen tuloksille.

Tutkimuksen siirrettdvyys merkitsee tutkimuksen tulosten siirrettdvyyttd muihin
vastaaviin tilanteisiin. Tallgin tutkijan on annettava riittdvésti tietoa esimerkiksi
tutkimukseen osallistujista, jotta lukija voi arvioida tulosten siirrettavyyttda (Kylma ja
Juvakka 2007c). Tutkijan saamista tuloksista voidaan tehdd johtopadtOksia, mutta
tulokset ovat aina sidoksissa tiettyyn aikaan ja paikkaan (Saaranen-Kauppinen ja
Puusniekka 2006). Taman tutkimuksen tuloksista ei voi tehd& laajoja yleistyksid, silla
tutkittavien joukko oli pieni. Liséksi neuromuskulaarisairaudet oireilevat yksilollisesti,
joten tulosten yleistdminen on mahdotonta. Tutkimusasetelma on sitd vastoin

siirrettavissa vastaavaan tilanteeseen.

Tutkimuksessa kéaytettiin laadullista tutkimusotetta. Laadullisen tutkimuksen keinoin
saadaan tutkittavilta omakohtaista tietoa tutkittavasta ilmidstd ja voidaan paremmin
ymmartéd tutkittavan ndkokulma aiheeseen (Kylmé ja Juvakka 2007b). Lievaoireisen
koetusta tyokyvysta ei ollut aiempaa tutkimustietoa k&ytossa ja tutkimukseen osallistujien

madré oli vahdinen, joten laadullinen tutkimusote oli hyvé valinta td4hén tutkimukseen.
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Teemahaastattelu rajasi aiheen késittelemadn tyokyvyn eri osa-alueita, jolloin
keskustelunomainen haastattelu pysyi ennalta esitetyissé aiheissa. Haastateltavat saivat
lukea tutkimuksen tulokset ja kommentoida niiden paikkansapitavyyttd. Taméa vahvisti

tutkimuksen tulosten uskottavuutta.

Taman tutkimuksen heikkouksiin kuuluvat tutkijan kokemattomuus haastattelijana,
puhelinhaastattelun kayttdminen sek& tutkimuksen vahvistettavuus. Kokeneempi
haastattelija olisi voinut saada tutkittavasta aiheesta mahdollisilla tadsmentavilla
kysymyksilladn monipuolisempia tai syvéllisempid vastauksia. Puhelinhaastattelun
heikkoutena oli matkapuhelimen h&irio&énet, jotka tekivét aineiston litteroinnista joissain
kohdissa hankalaa tai mahdotonta. Lisaksi puhelinhaastattelussa jaavéat pois ilmeet, eleet
ja muut keskustelun yleiset vihjeet (Hirsjarvi ja Hurme 2004). Tutkija ei pitanyt
tutkimuspdivakirjaa, josta toinen tutkija voisi seurata tutkimuksen tekemisté
paapiirteissdan. Tamé heikentéd tutkimuksen vahvistettavuutta. Mutta toisaalta, toinen
tutkija ei valttamatta paatyisi samoihin tuloksiin, sill4 tutkimus on aina yksi nakékulma
tutkittavasta aiheesta. johon vaikuttaa tutkijan tausta ja k&ytdnnon kokemus aiheesta
(Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka 2006, Kylma ja Juvakka 2007c).

6.3 Eettisten kysymysten pohdinta

Tutkimukseen osallistuminen tulee aina olla vapaaehtoista ja perustua riittdvaan tietoon
eli tutkija tekee tutkimuksesta asianmukaisen tiedotteen ja allekirjoitettavan
suostumuksen (Kylm& ja Juvakka 2007a, Sahlander 2011). Tutkittava voi antaa
suostumuksensa joko suullisesti tai Kirjallisesti (Saaranen-Kauppinen ja Puusnhiekka
2006). Tutkittavalla on oikeus keskeyttdd tutkimukseen osallistuminen missa vaiheessa
tahansa. Lisaksi suostumus voi olla yleinen tai yksiloity. Yleinen suostumus koskee
yleisesti tutkimuskayttod ja yksiloity suostumus koskee tietojen k&ytt6d nimetyssa
tutkimuksessa  (Sahlander 2011). Tassd tutkimuksessa tutkittavat antoivat
suostumuksensa kirjallisesti. Tutkimuksessa kaytettiin yksiloityd suostumusta eli
haastattelujen tietoja k&ytettiin ainoastaan t&dh&n tutkimukseen. Tietoa tutkimuksesta
tutkittavat saivat ensiksi tiedotteesta ja halutessaan lisétietoja tutkimuksesta ennen

osallistumispéatdsta suoraan tutkijalta.
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Tutkimuksen eettisiin - kysymyksiin  kuuluu myds vahingoittamisen valttdminen.
Tutkimuksen aiheuttamat mahdolliset haitat koskevat aineiston keruuvaihetta, aineiston
sdilyttdmistd tai tutkimusjulkaisusta aiheutuvia seurauksia. Tutkimuksen eri vaiheissa on
noudatettava eettisesti kestdvida menetelmid, avoimuutta sek& vastuullista tiedeviestint&a
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012). Tutkijan on raportoitava haastateltavien
kuvaus tutkittavasta ilmidstd mahdollisimman totuudenmukaisesti, mutta haastateltavia
suojellen (Kylm& ja Juvakka 2007a). Tam& nékyy téssd tutkimuksessa autenttisten
lainausten Kkirjoittamisena niin, ettei haastateltavien henkilollisyys paljastu missaan
tutkimuksen vaiheessa. Henkisid haittoja voidaan valttdd kohtelemalla tutkittavia
arvostavasti  sekd  kayttdamalla  tutkimusjulkaisussa tutkittavia  kunnioittavaa
kirjoittamistapaa. Tutkittava itse méaérittelee rajat sille, kuinka arkaluonteisia tai
yksityisid asioita haastattelussa kasitelldén jattamalla vastaamatta tai Kieltdytymalla
suoraan vastaamisesta. Ndin vapaaehtoisuuden periaate tayttyy ja eikd tutkittavalle
alheuteta tarpeettoman suurta henkista haittaa. (Sahlander 2011). T&ssé tutkimuksessa
tutkittavat saivat etukateen tutustua haastattelurunkoon, jotta he saivat aikaa harkita
vastauksiaan tai sitd, mitd haluavat kertoa itsestddn tai tilanteestaan. T&t4 vastaamisen

vapaaehtoisuutta korostettiin tutkittaville haastatteluajankohtaa sovittaessa.

Yksityisyyden suoja on perustuslailla suojattu oikeus ja myos tutkimuseettisesti tarkea
periaate. Yksityisyyden suojaa koskevat tutkimuseettiset periaatteet jaetaan
tutkimusaineiston ~ suojaamiseen  ja  luottamuksellisuuteen,  tutkimusaineiston
séilyttamiseen tai havittdmiseen sek& tutkimusjulkaisuun. Tutkimustietojen késittelyssa
korostuvat luottamuksellisuus sek& anonymiteetti eli tutkijan on varmistuttava siitd, ettei
tutkittavan henkildllisyys paljastu misséan vaiheessa. Tutkittavan tunnistetietoja ei tule
keratd ja sailyttaa tarpeettomasti (Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka 2006, Sahlander
2011). Té&ssa tutkimuksessa tehtyihin haastatteluihin ei tullut tutkittavien tunnistetietoja
tai muita tietoja, joista heidat voisi tunnistaa. My0ds valmiissa kirjallisessa tuotoksessa
tutkittavien nimet muutettiin numeroiksi anonymiteetin varmistamiseksi. Tamé oli
tarkedd, silla tutkimuksen kohdejoukko oli suhteellisen pieni. Haastattelujen ja aineiston

analysoimisen jalkeen haastattelujen tallenteet havitettiin.



48

6.4 Tulosten hyodynnettavyys

Tutkimuksen tuloksia voivat hyodyntdd tyoterveyshuollossa toimivat ammattilaiset,
lievéoireisen neuromuskulaarisairautta sairastavan tyontekijan esimies ja tydyhteiso seka
sairastava tyontekija itse. Lisdksi tutkimuksen tuloksia voivat hyddynt&dd kolmannen
sektorin  palveluntuottajat, jotka jarjestdvat esimerkiksi kursseja tai muita
toimintamuotoja vertaistuen saamiseksi. Tutkimuksen tulokset ovat térkeitd myos
sairastavalle itselleen, jotta han pystyisi suunnittelemaan tyotehtévien tekemistd ja vapaa-
ajan harrastuksia tasapainoiseksi kokonaisuudeksi sekda hakemaan tarvittaessa
ulkopuolista apua tai vertaistukea, jos kokee oireisiin tai sairastamiseen sopeutumisen

ylivoimaiseksi tai tyossa jaksamisen ongelmalliseksi.

Lievéoireisen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastavan tyontekijan esimiehen on
oltava selvilla sairastavan tyontekijan tarpeista ja rajoituksista, jotta hédn voi mahdollistaa
tyoolojen muokkaamista sekd sallivaa ja ymmartavaista ilmapiiria tyopaikalle. Tama
edellyttdd avoimuutta my6s sairastavalta tyontekijaltd. Tyon oikea rytmittdminen ja
tauotus ovat jaksamisen kannalta olennaisia asioita, samoin kuin tydajan joustojen
kayttaminen. TyOpaikalle tulee hankkia tarvittavat, tyon tekemistd helpottavat,
apuvalineet. Neuromusakulaarisairautta sairastavien tyontekijoiden taydennys- tai muissa
koulutuksissa tulee ottaa huomioon koulutuksen eri toteuttamismahdollisuudet, erityisesti
jos koulutukseen osallistuminen edellyttdd matkustamista. Esimiehelld on térked asema

sairastavan tyontekijan tyohyvinvoinnissa.

On muistettava, ettd tdman tutkimuksen tulokset antavat aiheeseen yhden nakékulman,

jokainen sairastava on yksilo yksil6llisine oirekuvineen.



7 JOHTOPAATOKSET

Taman pro gradu tutkielman perusteella voidaan tehdé seuraavia johtopaatoksia:
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1. Lievdoireiset kroonista neuromuskulaarisairautta sairastavat tyontekijat kokivat

terveytensa péasaantoisesti hyvaksi sairaudesta ja siitd aiheutuvista oireista seka
fyysisen toimintakyvyn heikkenemisestd huolimatta. S&anndllinen liikunta ja
terveelliset eldméatavat yhdistettynd hyviin  sosiaalisiin ~ suhteisiin  ja
harrastamiseen auttavat terveyden ja toimintakyvyn yllapitdmisessé. TyGelamassa
toimiminen edellyttdd my6s omien toimintakyvyn rajojen tunnistamista ja niiden
hyvaksymista.

Lievéoireiset kroonista neuromuskulaarisairautta sairastavat tyontekijat pitivat
ammatillista osaamistaan hyvané ja kokivat tarkedksi osaamisen yllapitdmisen
esimerkiksi tybnantajan tarjoaman koulutuksen avulla.
Neuromuskulaarisairaudella ei koettu olevan vaikutusta ammatilliseen
osaamiseen. Ammatillinen osaaminen ja sen yllapitdminen on tarked osa
lievdoireista neuromuskulaarisairautta sairastavan tyontekijan tyokykya.
Taydennyskoulutus ja muu ammattitaitoa kehittdvd koulutus ja sen eri
toteuttamismahdollisuudet tulisi huomioida osana tydyhteison tyokykya
yllapitavaa toimintaa.

Kroonisen  neuromuskulaarisairauden  koettiin  vaikuttaneen  erityisesti
arvomaailmaan. Lievdoireisen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastavan
tyontekijan arvoissa korostuivat erityisesti koti sekd l&heisten ja tydyhteison
hyvinvointi. Ty on térked osa pitk&aikaissairaan eldmaa. Tyon joustavuus ja
mielekkyys, tyon arvostaminen sek sairauteen sopeutuminen tukevat tyokykya.
TyoOssa esiintyvien fyysisten ja psyykkisten kuormitustekijoiden Kkoettiin
heikentdvan tyokykya. Tyossa esiintyvistd haasteista selviytymisen tuottamien
onnistumisen kokemusten sek& ty6hon ja tydympéristdon tehtyjen muutostdiden
ja kaytossa olevien apuvalineiden koettiin tukevan tyokykya. Myos tydyhteison
avuliaan ja ymmartavéisen ilmapiirin seka tyoyhteison ja esimiehen tuen koettiin
edistavan tyokykyad. Tyoyhteisoissa pitkdaikaissairaan tyokykya voidaan tukea
esimerkiksi yksilollisilla tyQaikaratkaisuilla ja muilla tyotd keventavilla

toimenpiteilld, jotka helpottavat samalla myds muun tyoyhteison tydskentelya.
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5. Lievéoireisen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastavan tyontekijan
tyokykya edistavéat perheen ja laheisten seké vertaisten tuki. Tamén edellytyksené
on avoin keskustelu sairaudesta ja sen vaikutuksista tyo- ja toimintakyyn

esimerkiksi laheisten ja tydyhteison kanssa.
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TIEDOTE HAASTATELTAVALLE Liite 1

Lievaoireisen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastavan tyontekijan koettu
tyokyky - Pro Gradu tutkielma

Olette n&hneet ilmoituksen Ita&-Suomen yliopistossa tehtdvésta pro gradu tutkielmasta
Lihastautiliiton nettisivuilla tai Lihastautiliiton Facebook- ryhméssa. Olette osoittaneet
kiinnostuksenne osallistua haastateltavaksi ottamalla yhteyttd minuun puhelimitse. Téssa
tiedotteessa on tietoa tutkimuksen kulusta sek& tarkoituksesta. Tiedotteen lopussa on
suostumus osio, jonka toivon Teiddn allekirjoittavan ja l4hettdvan minulle
palautuskuoressa. Ohessa on my6s puhelinhaastattelun runko, johon voitte tutustua ennen

puhelinhaastattelua.

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella lievdoireisen kroonista
neuromuskulaarisairautta sairastavan tyontekijan koettua tyokykyé ja sen eri osa-alueita.
Tavoitteena on saada tietoa lievasti oireilevan tyontekijan tyokykyyn vaikuttavista

asioista.

Tutkimuksen kulku

Tutkimusaineisto keratdan haastattelemalla puhelimitse lievdoireisia
neuromuskulaarisairautta sairastavia tyontekijoitd. Haastattelu kestd4 noin 1-1% tuntia.
Haastattelut ~ nauhoitetaan.  Nauhoitettu  aineisto  puretaan  tekstimuotoon.
Tutkimusaineisto ja -tulokset suojataan tutkimuksen aikana, raportoidaan ja tutkimuksen
paatyttyd arkistoidaan ilman tunnistetietoja siten, ettd tutkimukseen osallistuneiden

henkiliden tietoja ei kay siita ilmi. Tutkimuksessa ei kerété henkilorekisteria.

Vapaaehtoisuus



Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttdd tutkimuksen
koska tahansa syytd kertomatta. Miké&li keskeytétte tutkimuksen, teistd keratyt tiedot

havitetaan, jos niin haluatte.

Vastaan mielellani mahdollisiin tutkielmaani koskeviin kysymyksiin.

Eveliina Nieminen

fysioterapeutti, terveystieteiden yo
evniemin@student.uef.fi
puh:040-5136752




Liite 2
HAASTATELTAVAN SUOSTUMUS
Lievéoireisen kroonista neuromuskulaarisairautta sairastavan tyontekijan koettu tyokyky,
Pro gradu — tutkielma

Ergonomia, Ladketieteen laitos, Itd&-Suomen Y liopisto

Mina, olen halukas osallistumaan yllamainittuun

tutkimukseen. Opinnédytetyon tarkoituksena on tarkastella lievésti oireilevan tyontekijan
koettua tyokykya.

Olen perehtynyt kirjalliseen tutkimusselosteeseen, ymmartanyt tutkimuksen tarkoituksen
ja lukenut haastattelurungon, ja tied&dn mit4 aiheita haastattelussa kasitellaan. Olen saanut
suullista tietoa ja minulla on ollut tilaisuus esitta4 siitd kysymyksid. Suostun siihen, etté
minua haastatellaan puhelimitse ja haastattelu tallennetaan. Olen saanut riittvéat tiedot
oikeuksistani, tutkimuksen tarkoituksesta ja sen toteutuksesta.

Ymmarran, ettd osallistumiseni tutkimukseen on vapaaehtoista. Olen selvilld siitd, ettd
voin keskeyttdd tutkimukseen osallistumiseni koska tahansa syyta ilmoittamatta. Tiedan,
ettd tietojani kasitellddn Iluottamuksellisesti eikd niitd luovuteta sivullisille.
Tutkimusaineisto ja -tulokset suojataan tutkimuksen aikana, raportoidaan ja tutkimuksen
paatyttyd arkistoidaan ilman tunnistetietoja siten, ettd tutkimukseen osallistuneen

henkilon tiedot eivat kdy siitd ilmi. Tutkimuksessa ei keraté henkilorekisteria.

haastateltavan nimi ja puhelinnumero (numeroa tarvitaan haastattelua varten)

paivamaara ja allekirjoitus

suostumuksen vastaanottaja

paivamaara ja allekirjoitus

Palauta suostumuslomake oheisessa palautuskuoressa, kiitos!

Ystavallisin terveisin



Eveliina Nieminen

fysioterapeutti, terveystieteiden ylioppilas
evniemin@student.uef.fi
puh:040-5136752




TEEMAHAASTATTELUN RUNKO Liite 3

Taustatiedot:

-nimi ja ik&

-siviilisaaty ja asumismuoto

-perhe

-koulutus/ammatti

-tydnantaja, tyoyhteiso (esim. kunta-ala, yksityinen.., pieni, keskisuuri tms. tydyhteiso)
-ammattinimike

-ty6suhde ja kesto (esim. vakituinen, méérdaikainen, tuntityontekija tms.)

-tybaika (esim. séannéllinen 38h/vko, vuoroty6 tms.)

-harrastukset ja vapaa-ajan vietto

-diagnoosi ja sairastumisiké/ sairauden kesto

TEEMA I: Terveys ja toimintakyky

-millaiseksi koet terveytesi ja toimintakykysi talla hetkella?

-oliko sinulla ollut pitk&&n oireita ennen diagnoosin saamista?

-miten diagnoosin saaminen muutti elamaasi?

-miten suhtaudut sairauteesi?

-miten koet terveytesi ja toimintakykysi muuttuneen diagnoosin saamishetkesté tahan
paivaan?

-miten yllapidat terveyttasi ja toimintakykyasi?

-oletko ollut diagnosoidun sairautesi vuoksi poissa ty0std? Jos olet, niin kuinka

usein/kuinka pitkia aikoja?

TEEMA 1I: Ammatillinen osaaminen

-millainen on koulutuksesi ja ammattihistoriasi?

-mitka tekijat vaikuttivat alalle hakeutumiseen?

-mitka tekijat vaikuttivat nykyiseen ammattiisi/tyopaikkaan hakeutumiseen?

-mitd mielestéasi tarkoittaa ammatillinen osaaminen, onko mielestasi koulutuksella siihen
suurta merkitysta?

-onko sairastumisesi vaikuttanut koulutukseen tai ammattiin hakeutumiseen?

-kuinka yll&pidat ammatillista osaamistasi? onko sairautesi vaikuttanut osaamiseesi?

-mitk& ovat vahvuutesi ammatissasi, entd heikkoudet?



TEEMA 111: Arvot, asenteet ja motivaatio
-mika sinulle on tarke&a tydssasi, entd elaméssa?
-mik& motivoi sinua eniten tygssasi?

-millaisena koet tyosi?

TEEMA 1V: Tyo0 ja johtaminen

-mitd tyohosi kuuluu?

-onko tydssési sopivasti haasteita, saatko tydssasi onnistumisen kokemuksia?
-miké& on tyossasi raskainta/vaikeinta henkisesti, enté fyysisesti?

-onko sinulla vaikeuksia selviytya jostain tyotehtavasta?

-millaiseksi koet tyoyhteisosi?

-saatko tarvittaessa apua/tukea tyoyhteisoltési, entd esimiehelta?

-mitd toivoisit esimieheltasi?

-mitké asiat vaikuttavat tyohdosi/tyon tekemiseen?

-millainen tydymparistosi/-pisteesi on?

-pitéisikd tyOpisteessasi muuttaa/lisatd/poista jotain, jotta tyon tekeminen olisi
helpompaa?

-pystytko irtautumaan tydasioista?

TEEMAV: Perhe, lahiyhteiso ja yhteiskunta

-miten koet tyon ja perhe-elaman yhteensovittamisen?

-saatko tukea perheeltasi, entd muilta laheisiltasi?

-onko sinulla mielestési riittdvasti sosiaalisia tai muita tarvittavia kontakteja

l&hiyhteiso0si/yhteiskuntaan?



Liite 4
TEEMA | : TERVEYS JA
TOIMINTAKYKY

PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA ALALUOKKA ALALUOKKA PAALUOKKA

”lhan hyvé, pystyn tekeméaan kaikki ne

hommat mité pitaékin”(5) S .
terveys ja toimintakyky kuin

”ihan normaalin ihmisen terveys ja terveillakin

toimintakyky.. sellanen perusterveys

ei ole kauheen paljon heikompi kuin

kellaédn muullakaan” (2)

"Terveys on aika hyvé, mutta se suuri |

unen ta}.rve..ja et semmonen L terveys aika hyvd, mutta \
perusvasymys paalla, mista sitten perusvasymys "paalla” terveys hyva, mutta jotain

viikonloppuisin yrittda toipua”(3) —>  Terveys koetaan hyvéksi,

pientd haittaa on olemassa mutta toimintakykya TERVEYS JA
”No ikédn suhteutettuna ei terveys niin ; 55 ;
hirveen huono oo, Toisaalta ti’;’lllé%lS . . heikentad fYyS.ISEt ongelmat. TOIMINTAKYKY
liikuntamadralla s:e olis paljon parempi [— terveys hyva, ilman sairautta Hama on welg Sen verr.a n . >
jos ei olis tat sairautta”.(1) olisi loistava lieva, etta "sairaan roolia” i
- haluta omaksua

"Terveyden koen ihan kohtalaiseksi,
mut toimintakyky on alentunut..oon
joutunut luopumaan kuntosalikortista..
tasapaino on niin huono”(4) )
terveys hyvé, mutta te.rve.ys hyva, mutta
"Terveyden koen hyvaksi, mutta viime toimintakyky alentunut toimintakyky alentunut

vuosina mun toimintakyky on heikentyneen tasapainon ja S fyysisten ongelmien vuoksi-

heikentyny, n&éa késien periferiat on s . . sairaan roolia” ei kuitenkaan
heikentyny aika laillakin.. haittaa kasien heikkouden vuoks, halua ottaa

jotain toimintoja, mut en mé siltikaan ei koe olevansa sairas
ajattele, et ma olisin vield ihan
sairassairas”(6)”

-

Jaksamisongelmia on tullut pikku
hiljaa.. aivot ei vaan pelaa, vasahdéan
siind puoli kahden aikaan.. ei 00
semmoista pitkakestoista
jaksamista”(7)”Vasymys vaikeuttaa
mun muistamista ihan hirveesti,
nolottaa semmoset




tilanteet, kun ei muista asioita
oikeesti. Vasyy vaan jotenkin, uuden
oppiminen on haastellista”(7)

”Qis paljon helpompi, jos alkais
sattumaan jalkoihin tai jonnekin, niin
ymmartdisin.. mut sitten vaan jotenkin
huomaa, ettd alkaa mennd vasymyksen
puolelle.. sellanen fatiikkityyppinen

vasymys tulee yllattéen.
>>\Lasyminen ja
uupuminen haittaavat
uuden oppimista ja
muistamista, seka

aiheuttavat kiusallisia
tilanteita

vésymys” (8) .~
"Yoheréilyé jalkakramppeihin, valilla
vaihdevuosioireisiin..aamuydn
nukkuminen on vahan huonoa” (7)

”Pari kolme kertaa vuodessa tulee
néitd lihaskipuja.. sinallaan ne ei
hirveen pahoja ole, mutta sillon ei saa
oikein nukuttua”.(1) _

”Puutumista, kylmyytté raajoissa,
sormissa ja jaloissa”(7)

”Ruokaillessa leuat vasy niin, ettei
jaksanu syoda itsedan kyllaiseksi.. ja
silmaluomet vasy kans” (2)

”Silmat on semmoset, etta rasittuu” (8

B

”Porras on meikaldiselle se
ongelmakohta, ei niink&an toi suoralla
kavely.. vatsan huono toiminta oli jo
ennen diagnoosia.. toinen mik& mulla
on noi sydamen lisélyonnit”. (1)

”Paikallaan pysyminen on sellainen,
ettd sen tuntee kropassaan kylla”(5)
—_—
"Kuntosalilla en pysty tehda kaikkia, |
kun md en pysty puristamaan..en nyt
kauheesti raakkaa sielld itseéni”’(6

krampit ja kivut hdiritsevat

— unta ja nukkumista

sormien ja jalkojen
puutuminen ja
kylmyys

silmien vasyminen ja
rasittuminen, leukojen
véasyminen ruokaillessa

T~

/

—

portaissa kulkeminen sekd

pitkaan paikallaan
pysyminen hankalaa,
siséelinongelmia

Heikentynyt kasien

- puristusvoima haittaa

kuntosalilla kédymista

\
/

Ennakoimaton vasyminen
ja uupuminen aiheuttavat
haittaa ja kiusallisia
tilanteita

Kivut, krampit, raajojen
puutuminen ja kylmyys
aiheuttavat epdmukavuutta
tai haittaa esim. youneen

Silmien rasittuminen ja
leukojen lihasheikkous
aiheuttaa haittaa

Heikentynyt lihasvoima
raajoissa haittaa toimimista,
kuten siirtymisté paikasta
toiseen tai kuntosalilla
kaymista. Lisaksi
siséelinongelmat, kuten
sydamen lisalydnnit

.
-
.

/

Vésymys,
uupuminen, kivut,
krampit sekd
raajojen kylmyys ja
puutuminen
aiheuttavat haittaa,
epamukavuutta ja
kiusallisia tilanteita

Heikentynyt
lihasvoima aiheuttaa
haittaa esim.
porraskdvelyssa tai
lukemisessa. Lisaksi
siséelinongelmat
haittaavat

TOIMINTAKYKYYN
NEGATIIVISESTI
VAIKUTTAVAT
ASIAT




”Yritdn noudattaa terveellisia

elamantapoja liikkunnan ja ra
tdmmosen osalta..et harrastan
lilkuntaa, se on semmonen elinehto
pitaa itsensa kunnossa”(3)
”Liikkumalla ja kuntoilemalla

aktiivisesti yllapidan terveyttd™(2)

"Liikkumisella pitdis yll&pitad, siitg
kuitenkin ma haen sitd energiaa

itselleni”(5) -

” liikunnan harrastaminen on tosi

tarkead, koska mulla on tuolla

hengityspuolella ongelmia”(5)
——

"Terveyttd yllapidan liikunnalla ja
kulttuuria harrastan.. ja ystavien
tapaaminen on aina hauskaa”.(1)

"Liikunnan lisdks sité tv:n katselua, ei
oikein muita keinoja yllapitaa..
huolestuttaa, kun en jaksa
tydssakaynnin ohella hoitaa itseani”(7)

Sairaus ei juurikaan vaikuta
tydkykyyni, huomaan kun on liikaa
kiirettd ja sit pitaa ottaa aikaa
itselle”(5)

"Tarkedd on se, ettd on oppinut ne >

arkipéivan eldamansa rajat, ni niita ei
kylla sovi ylittaa” (8)

”Oli sopeuduttava elamaan oireiden
kanssa, ja se edellyttdd aina
ennakointia”.(8) >

”Leikkaukset on osaltaan parantanu
tilannetta..vois sanoo, et leikkauksista
huolimatta  on tavallaan pahentunu
tilanne, mut ei nyt merkittavéasti
kuitenkaan”(3)

Liikunta + terveelliset
elamantavat elinehtona
itsensd
kunnossapitdmiseen

Liikunta antaa energiaa ja

yllapitaa terveyttd

Liikunta yllapitaa terveytta,
kulttuuri ja ystavat tuovat
mielihyvaa

Liikunta ja TV:n katselu
itsehoitona, muuta itsehoitoa ei
jaksa tydssakaynnin ohella

Oman ajan ottaminen,
sopeutuminen eldméaan
oireidensa kanssa ja omien
rajojen tunnistaminen ja
ennakointi

Leikkaukset osaltaan
parantaneet tilannetta

v

\4

Liikunta vaikuttaa
suuresti terveyden
yll&pitdmiseen ja se
antaa energiaa.
Mielihyvaa tuovia
asioita ovat kulttuurin
harrastaminen, ystavét,
TV:n katselu ja
terveelliset eldméntavat

Omien voimavarojen

ja tarpeiden
tunnistaminen ja
ennakointi auttavat
terveyden ja
toimintakyvyn
yllapitadmisessa

—>

Leikkaukset helpottaneet

ongelmia

jonkin verran fyysisia

Liikunta yllapitaa
terveytta.
Kulttuurin
harrastaminen,
ystéavat, terveelliset
elamaéntavat sekd
TV:n katselu
tuovat mielihyvéaa
ja vaikuttavat
positiivisesti
terveyteen.

Itsensé
tunteminen ja
tilanteiden
[tehtavien
ennakointi
helpottavat
terveyden ja
toimintakyvyn
yllapitamista

TOIMINTAKYKYYN
POSITIIVISESTI
VAIKUTTAVAT
ASIAT




TEEMA II: AMMATILLINEN
OSAAMINEN

PELKISTETTY ILMAUS

"Tassé tydssa koulutuksella ei 00 )

hirvedsti merkitysta.. tyota tekemalla
tan tydn oppii.. mut akateeminen
loppututkinto nykyaan kaikkiin
vaaditaan, mutta se voi olla milta alalta
tahansa” (1)

”Mutta koulutus ei ihan hirveesti
tahan tydhon anna, enemman antaa se,
ettd haluaa tehdd tammoista ty6td ja on

tarkka ja huolellinen ja ottaa selvaa”(1)

”Koulutuksella luo sellaset
perusedellytykset.. tydssé toimimiseen
Mut ammatillinen osaaminen on sit
paljon myts semmosta, mika kehittyy
vahitellen uran aikana, niita sisaltoon
tai tydtapoihin liittyvié asioita.. tai
tydyhteisttaitoja”(3)

"Perustieto tietenki tulee silla
koulutuksella.. ne on syventyny nyt
sitte sielld tydssa”(8)

”Mun mielestd, ettd on ..tutkinto ja on
opiskellut sitd alaa, niin kylla se on

tarkeetd”(4) L

”Koulutus ja ja sit pitkd kokemus, se
on sitd ammatillista osaamista..
ammatillisuus on mydskin sitd, et osaa
ottaa ne.. ammatin kautta, eikd mee
liian henkilokohtaisesti niihin
tilanteisiin silloin, et ne sit kantautuu
kotiin asti kaikki”(6)

”Koulutuksellakin on merkitysta
naihin, mutta ei kukaan oo valmis
ammattiin ilman tyohistoriaa ja
semmosta”(7)

ALALUOKKA

Oman alan koulutuksella
ei ole niin paljon
merkitystd, mutta
koulutuksella yleensé ja
tutkinnolla on. Enemman
merkitsee halu tehda
kyseisté tyota seka siihen
sopivat luonteenpiirteet

Koulutus antaa perustan

tydssé toimimiselle, mutta

ammatillinen osaaminen
on laajempaa. Siihen

—>

liittyy koulutuksen lisaksi

vuosien myota kertyva
tydkokemus ja
tydyhteisttaidot

Koulutus, jatkuva
kouluttautuminen ja
tydkokemus seké
ammatillinen
suhtautuminen
tilanteisiin

ALALUOKKA

Koulutus ja tutkinto
tarkeitd, mutta myds
halu tehda tydta ja
omat ominaisuudet

Koulutus luo

ammatillisen
osaamisen perustan.

Siihen liittyy myos

tydkokemus ja

tydyhteisotaidot

Koulutus, oman
osaamisen
paivittdminen seka
ammatillinen
suhtautuminen
tilanteisiin

ALALUOKKA

Koulutus ja tutkinto
luovat ammatillisen
0saamisen perustan.
Siihen liittyy liséksi
tydkokemus seké
muut taidot ja tydssa
tarvittavat
ominaisuudet

Tietojen ja
taitojen
paivittdminen,
ammattilaisen
roolin
omaksuminen

PAALUOKKA

AMMATILINEN
OSAAMINEN




”On koulutuksella merkitysta l_

ammatilliseen osaamiseen.. varsinkin
haasteellisissa tilanteissa, niin
koulutuksen mukanaan tuoma
osaaminen on valtavan merkittava..
ettd on ammattitutkinto kyseiseen
hommaan”(2)

”Ammatillinen osaaminen on tarkeéda
ja sité oppii jokainen ammatissaan
parhaiten”(7)

”No ehdottomasti koulutuksella on
merkitystd ja ammatillinen osaaminen
tarkottaa, ettd on semmosta jatkuvaa

kouluttautumista, mité se tyd vaatii”(5)
-

” Oon jonkin verran kaynyt noita )

kursseja.”(1)

”joo meilld on naitd kurssituksia talon
sisalla”(7)

”Jos l6ytaa jonkin hyvén koulutuksen,
niin kyll& sinne yleensa aina paasee.. ja
meill& on pari pdivad vuodessa se

mahollisuus”(2) J
”Kouluttautuminen antaa siihen
tydhon paljon lisdarvoa.. no oon
kouluttautunut tosi paljon ja jatkuvasti
suorittanut jotain.. tydn ohella”(4)

—

"YIl4pid4n osaamista silla tavalla, ettd _—
oon hakeutunut opiskelemaan lisad”(5)

”Sit ma luen, jotain ammattilehtid,
mitka liittyy tdhdn mun tybhoni”(6)

—

Ty0paikalla

kursseja tai

tybnantajan antama ————>
mahdollisuus

osallistua kurssille/

koulutukseen

Omaehtoinen
kouluttautuminen
tydn ohella

Hakeutuminen
opiskelemaan lisaa

Tyo6hon liittyvan
ammattilehtien
lukeminen

—

Kayttaa
tydnantajan/tydpaikan

suomaa EE——

koulutusmahdollisuutta

Omaehtoinen
kouluttautuminen ty6n
ohella tai liséopiskelu

Ammattikirjallisuuden
lukeminen

Ty6nantajan tarjoaman
koulutusmahdollisuuden
kayttdminen

AMMATTTITAIDON
YLLAPITO

Omaehtoinen
kouluttautuminen
tydn ohella tai
lisdopiskelu ja
ammattikirjallisuuden
lukeminen



T

”No tama pitka tydhistoria,
ehottomasti pidan sitd vahvuutena ja

laaja-alanen osaaminen.. ja semmonen
itseohjautuva tydote ja ennakointi”(8)”

”Vahvuus on, ettd mulla on..
kokemusta yli 30 vuotta”(7) >_

”Osaan kohdata sen.. oli se
minkalainen tahansa ja vahvuutena
viela timmdinen matkan varrelta tullut

ammattitaito ja eri.. osaam%

”No ensinnékin se elamankokemus ja )
sieltd ammentaa aika paljon sitd
nakemysta.. oon aika sosiaalinen..
erilaisuuden hyvaksyminen on

semmonen vahva puoli”’(5)

"Vahvuudeks lukisin sen, et mull on
hyvat sosiaaliset taidot, oon ahkera
tydntekija ja tartun toimeen kun tiedén,

et ndéd hommat on hoidettava”(2)

”\/ahvuutena on ennen kaikkea se, efta
on mielikuvitusta ja luovuutta ja
sinnikkyytta, ettd ottaa asioista

selvad’ (1)

”Otan ennakkoluulottomasti ja

rohkeasti yhteyttd ihmisiin ja padsen

lahestymaan.. ja osaan keskustella”(6)
_—

”Heikkoutena nden varmaan mun

suorapuheisuuteni..”(1)

"Ehk& semmonen, et asiat vois tehda
aikaisemminkin, kun tietda vaikka et
dead line on pian”(2)

"T4aa jatkuva uusien ..opettelu, se on
heikkous, et uuden muistaminen
tuottaa hankaluutta”(7)

Pitka tyokokemus ja
laaja-alainen
osaaminen sekd
itseohjautuva tydote
ja taito ennakoida

—>

Hyvat sosiaaliset taidot,

elaménkokemus,
ahkeruus seka
erilaisuuden
hyvaksyminen

—

Mielikuvitus, luovuus,

sinnikkyys,
ennakkoluulottomuus
seka taito keskustella

Suorapuheisuus, jonkin
tehtévén tekemisen
viivyttely

Jatkuva uusien
asioiden opettelu
hankalaa, silla uuden
tiedon muistaminen
on vaikeaa

R

—

—

Pitka tyokokemus
ja laaja-alainen
osaaminen seka
oikeanlainen
ote/asenne tydhon

Hyvat sosiaaliset

taidot ja

elamankokemus seké

omat, tyon kannalta,/
positiiviset

ominaisuudet

Keskustelutaito ja omat,
tydn kannalta, positiiviset
ja suotuisat
luonteenpiirteet

Omat, tyon
tekemisen kannalta,
epasuotuisat
luonteenpiirteet

Uuden tiedon
muistamisen vaikeus

Pitka tyokokemus ja
laaja-alainen
osaaminen,
elamankokemus seké
omat, tydn kannalta,
suotuisat,
ominaisuudet ja
asenne

Omat, tydn kannalta
suotuisat,
luonteenpiirteet ja
taidot

VAHVUUDET
TYONTEKIJANA




”Ja heikkoutena, etten pysty
menemaan semmoisiin tilanteisiin
mukaan, kun mulla on suuri
vammautumisen riski huonon
tasapainoni vuoksi.. joudun huutamaal
jonkun sinne apuun”(4)

”Yleensd, en ma oikein ajattele naita
heikkouksia, mika se sit vois olla?..
ainakin, kun pitaa pyytaa toisen apua
(raskaan potilaan asentohoito) ..mut
ammattiheikkouksia en oikein osaa

sanoa”(6) _

”En ma enaa niin aktiivisesti hakeudu
uusiin koulutuksiin. En jaksa.. totta,
sairastuttuani en ole aloittanut uusia
koulutuksia”(4)

”0on ihan selkeesti jaényt tietoisesti
pois (koulutuksesta/kurssilta ) jos on
edellyttdnyt matkustamista tai on

kovin pitkdkestoinen tai hankalassa
paikassa.. et ei endd”(8)

”No nykydan miettii vahén sitd, kun

tuntee omat rajansa”(3)

_
”Mun miellesta sairaus ei ole
vaikuttanut osallistumiseen
(koulutukset, kurssit, tybtehtavien
vastaanotto)”(1)

—

Ei voi osallistua

tilanteisiin huonon

tasapainonsa vuoksi tai ———>
pitad turvautua toisen

apuun raskaassa

tyotehtdvassa

Aiemmin osallistui
aktiivisesti koulutuksiin,
mutta sairastuttuaan ei
ole enda jaksanut
aloittaa uutta
kouluttautumista

Kun tietda omat fyysiset ja /
jaksamisensa rajat, niin

harkitsee tarkemmin
osallistumista koulutuksiin

Sairastuminen ei ole vaikuttanu
koulutuksiin osallistumiseen

Ei pysty suoriutumaan
kaikista tydtehtavista
haluamallaan tavalla
fyysisten
ongelmien/heikkouksien
VUOKSi

/

Sairastumisen jalkeen on

oppinut tuntemaan omat

jaksamisensa rajat seka

fyysiset rajoitukset, niin

osallistumista koulutuksiin ——>
pitad harkita tarkoin tai sairaus
aiheuttaa jaksamisongelmia,

joten ei ole osallistunut en&a

uusiin koulutuksiin

HEIKKOUDET

. TYONTEKIJANA
Fyysisten

ongelmien/heikko
uksien tai
muistamisen
vaikeuksien
vuoksi ei pysty
suoriutumaan
tyodtehtavasta
haluamallaan
tavalla

Sairauden tuomien
rajoitusten vuoksi
koulutuksiin

osallistumista pitaa
harkita tarkoin tai \
jattad kokonaan

osallistumatta
niihin

SAIRAUDEN
VAIKUTUS

OSALLISTUMISEEN




TEEMA I1I: ARVOT, ASENTEET JA
MOTIVAATIO

PELKSITETTY ILMAUS

”’Sairaus on muuttanut ajattelutapaa, €t )
ei 00 mitaan tiettya polkua, mita pitais
kulkea, vaan jokaisella on se oma

polku kuljettavana ja se on erilainen

eri ihmisilla”(5)

Ma oon ollut hirveen tydorientoitunut,

niin nyt kylla kattelen eri lailla”(8)
”No valilla huumorilla, valilla™
raivostuneena. Valilld mua ottaa
hirveesti paahéan, ettd se on vienyt

multa niin paljon pois. Ja sitten valilla
se on taas opettanut mua olemaan
rauhallisempi ja ottamaan asiat
rennommin”.(4)

— >
" T&4 on nyt tiammadnen meidan —

perheen tragedia..aluks olin katkera,
ettd mun geenivirhe aiheuttaa
ongelmia mun lapsille”(5)

”Onneksi ei 0o hirveen paha, mutta
kylla se silla lailla ikava on, ettd kun se

tatd liikuntakykya vie”(1) )

”Nyt kun tietdd, niin se on semmonen

korvien valilld oleva juttu, ettéd niin — >

knun ei hirveesti yritdkaan aina. Sitd
aattelee, et mé en endd pysty tekeen
jotain, vaikka sitten pystynkin”.(1)

T
”Taa on nyt yks sairaus miké on
olemassa, ja en ma osaa suhtautua
tédhan sen kummemmin ku mihink&an
muuhunkaan asiaan. Ajattelin, et eldn
paivan kerrallaan ja katon mihin t84
vie.. en ma sitd ainakaan nyt hirveesti
sure”(6)

Sairaus on muuttanut
ajattelutapaa, kaikilla on

erilainen eldménpolku ja ettd
eldmassd on muitakin tarkeita \
asioita kuin tyd

Sairaus on herattanyt — ainakin
aluksi - katkeruutta, raivoa ja
muita negatiivisia tunteita.
Toisaalta sairaus on opettanut
ottamaan asiat rennommin ja
olemaan rauhallisempi.
Sairauteen voi suhtautua valilla
huumorilla.

Tieto siita, ettéd sairaus

aiheuttaa jotain rajoituksia, —————>
aiheuttaa sen, ettei edes yritd,

vaikka pystyisikin tekemaan

Oma sairaus on sairaus muiden
joukossa ja se ei talla hetkelld
juurikaan sureta. Kokee
sopeutuneensa elamaan sairauden
kanssa, eiké aina edes muista se
olemassaoloa

Sairaus heratti aluksi
katkeruutta ja
negatiivisia tunteita,
mutta siihen voi
suhtautua myds
huumorilla. Sairaus on
opettanut suhtautumaan
asioihin uudella tavalla
ja ottamaan asiat
rennommin. Sairaus on
muuttanut asioiden
tarkeysjdrjestysta.

Sairaus estaa yrittdmasta,

kun luulee, ettei pysty
tekeméan jotain

Sairaus herattaa
monenlaisia
tunteita. Sairaus on
opettanut
suhtautumaan
asioihin uudella
tavalla ja
muuttanut asioiden
tarkeysjdrjestysta.

Sairaus aiheuttaa

nakymattémia
esteitd, estaa \
yrittdmasta

ELAMAAN

SAIRAUDEN VAIKUTUS




”Oon ihan sopeutunut siihen enkd ma:
missadn vaiheessa 00 maitani myyny.
Yritdn vaan aatella, etta
huonomminkin vois olla”(8)

”Saattaa menna kuukausia, ettd en ees
muista, et sairastan téllasta tautia”.(2)

”No tall4 hetkella oon varmaan aika
sinut sen kanssa ja ei sitd mitenkaan
paivittain ajattele, mut valilla.. ehka
olen huolissaan siita, ettd mihin taa

kehittyy, kun kyseessé on kuitenkin ‘“—__

eteneva sairaus”(3)

”V&han pelottavaa tietenkin, ettd jos

tulee jotain isompia alamakia”(7)
—_—

”Nykyaan tydssa mulle tarkeata on
vain rahan saanti, ik&va kylla ndin”(7)

"Tydssa motivoi..hmm..ei muu kuin se
keino ansaita”(7)

laon))

"Tydssa tarkeda on tydyhteisd, jol
sama tavoite ja seuraavaksi tulee ne
asiakkaat.. ja nyt tydssé on tarkeetd,
ettd saan tehda hiukan kevyempaa
tyota”(6) ”

“hirveen tarkeetd mun mielesta on, etta
tehddédn yhdessd ja panostetaan
yhdessé siihen hyvéaan
lopputulokseen”(1)

"Tydssa on tarkedd, ettd se on
palkitsevaa, ettd on kiva tehda sitd
ty6ta.. tuntuu mukavalta ja voi samalla
auttaa ihmisid.. hyvat tydkaverit on
ehdottoman valttdmaton juttu.. ja etta
esimiestaholta tulis se kiitos tavalla tai
toisella”(5)

—>

_

Sairaus ei ole mielesséa
paivittain, kokee
sopeutuneensa siihen.
Tulevaisuus kuitenkin
huolestuttaa, kun
sairaus on eteneva ja
jos oireet etenevat
rajusti.

Tarkeda on vain
palkan
ansaitseminen

Tarkeitd asioita ovat hyvét

tydkaverit ja hyvinvoiva
tydyhteisd, yhdessa
tekeminen yhteisen

paaméaran saavuttamiseksi.

Tarkedd on myos tydn

joustavuus ja se, ettd tydn

tekeminen on kivaa ja

palkitsevaa ja samalla voi

auttaa ihmisia.

—

Oma sairaus on sairaus
muiden joukossa, se ei
ole aina mielessa tai sen
olemassaoloa ei aina
edes muista. Kokee
sopeutuneensa elamaan
sairautensa kanssa.
Tulevaisuus kuitenkin
huolestuttaa, kun sairaus
on luonteeltaan eteneva.

Ty6 on vain keino
ansaita rahaa

Tarkeitd asioita ovat
hyvinvoiva tydyhteiso ja

teiset tavoitteet tydssa.
—> )h Y N

Lisaksi tarkeédd on se, etta
tydn tekemisesté tulee
positiivinen mieli ja tyd on
joustavaa

Sopeutunut eldméan
sairautensa kanssa, ei aina
edes muista sen
olemassaoloa. Tulevaisuus
kuitenkin huolestuttaa, kun
sairaus on luonteeltaan
eteneva

Tarkeita asioita ovat
hyvinvoiva tydyhteiso,
yhteiset tavoitteet ja
oman ty6nsa
arvostaminen. Lisaksi

tarkeda on tydn
joustavuus ja se, etta /
tydn tekemisesté tulee

positiivinen mieli ja voi
tehda toitd koko
persoonallaan. Tyd
koetaan tarkedksi osaksi
elamaa.

TYON
MERKITYS




”Ennen kaikkea motivoi oppilaiden
hyvinvointi ja tydntekijoiden
hyvinvointi, ne kulkee kési kadessa

"(2)

“Semmonen, ettd saa asioita selvaksi..
ja luovuutta ja mielikuvitusta

vaaditaan, se téssa kaikista eniten
motivoi”(1)

"Ty0 on edelleen kiinnostavaa ja kun
saa tuloksia tehtyd, ni se motivoi.. tyd
innostaa ja antaa my6s vapaa-aikaan
voimia”(8)

"Tydssa motivoi se, ettd tekee oman
osansa siitd kokonaisuudesta ja voi
tuottaa ihmisille sellaista, jota ne
tarvii.. tarkee osa eldmaa tuo ty6”(5)

-~

"Elamassa mulle on tarkeetd perhe..
olen aina ollut sitd mieltd, ettd perhe
on tarkeampi, sitten vasta tyo.. ja
kristilliset arvot mydskin hyvin
tarkeita” (6)

”Perheen hyvinvointi on se ykkosjuttu
ja et kaikilla olis kaikki hyvin tai jos
on joku ongelma, niin ratkaistais se

yhdesséd”(5) b

”Muuten eldmassé térkeitd on perhe ja
koti ja liilkkuminen seka ulkoilu on
jotenkin ihan ylikorostunutta”(7)

”Ldheisten ja itsen hyvinvointi, pienet )
elamykset.. ja pidan tarkeena
luottamusta”(8)

"Ettd kaikki olis tasapainossa, mua
ympardivilla ihmisilla olis hyva ja
tasapainoinen mieli ja olis selllanen
olo, ettd kaikista valitetdén ja ollaan
lasnd.. ja ettd perhe olis onnellinen ja

tyytyvdinen. Tavallaan
samat arvot menee tyohan ja

Tarke&d on saada asioita
selvéksi ja tulosten
aikaansaaminen. Térked4 on
myds se, ettd tekee oman
osansa kokonaisuudesta ja
voi laittaa persoonansa
peliin ja samalla tuottaa
ihmisille mita he tarvitsevat.
Ty0 koetaan tarkeaksi
osaksi elaméaa.

Perhe ja perheen
hyvinvointi on tyota

Motivoivaa on tulosten
aikaansaaminen ja se, etta
nakee oman tydnsa

B merkityksen osana

kokonaisuutta. Tarkeda on
myds se, ettd voi tehda tyota
koko persoonallaan. Tyd
koetaan tarkeaksi.

tarkedmpéaa, myos
kristilliset arvot ovat Koti ja perheen

tarkeita

Perhe, koti ja liikunta /

Laheisista ihmisista
vélittdminen, heidén ja
oman itsen hyvinvointi,
seka luottamus ja pienet
elamykset

hyvinvointi, kristilliset
arvot ja liikunta

Koti, oma ja
laheisten ihmisten
hyvinvointi, muista
valittdminen,
luottamus, kristilliset
arvot, liikkunta ja
pienet elamykset

Oma ja l&heisten
ihmisten hyvinvointi,
valittdminen,
luottamus ja pienet
elamykset

ELAMAN
TARKEAT ASIAT




TEEMA IV: TYO JA JOHTAMINEN

PELKISTETTY ILMAUS

”lhan sopivasti on haasteita..
suunnittelu ynnd muu on mielekést,
mutta toimistotoita voisin antaa
jollekin muulle”(5)

”Joo, kylla joka péiva saan
onnistumisen kokemuksia ja on
sopivasti haasteita”(4)

”Kylla ma koen, ettd on ihan
haasteellista ja onnistumisen
kokemuksiakin saa”(8)

"Ty0 on tullut haasteellisemmaks..
tassd on nyt semmosia erilaisia
onnistumisen kokemuksia”(6)

”Onnistumien kokemuksia? No saan,
ihan ehottomasti! Kun jotkin asiat
lahtee liikkeelle ja sujumaan, niin kyll3|
se tuo valtavan hyvén olon tunteen”(2)

»On vahan liiaksikin haasteita.. mulla )
on vahan liian hajautettu td4 mun tyd..
onnistumisenkokemuksia olis, jos
kerkeisin tehda huolella, hyvin ja
varmasti”’(7)

—_—

”Jos mé ajattelen varsinaista tydtani,

niin siiné ei oo haasteita, eikéa siina
kylla saa onnistumisen kokemuksia,
mutta luottamusmiestehtévassa on
tietenkin hirveesti haasteita ja siind saa
onnistumisen kokemuksia kyll&. Se
motivoi paljon enemman”.(1)

—>

>>_

—_—

ALALUOKKA
Ty0ssa sopivasti
haasteita, suunnittelu
mielekéastd, mutta
toimistotyot toivoisi
jonkun muun tekevan

—>

Ty0Ossa sopivasti

ALALUOKKA

ALALUOKKA

Ty0Ossa sopivasti
haasteita, jotkin
tydtehtavat toisia
mielekkddmpia

Ty0Ossa sopivasti
haasteita ja
onnistumisen

\

haasteita ja onnistumisen
kokemuksia paivittdin

Ty6 muuttunut haasteellisemmaksi
ja sen mydta onnistumisen
kokemukset aiempaa erilaisempia.
Onnistumisen kokemuksia saa Kun
asiat lahtevat sujumaan

Ty0ssa liian paljon haasteita, kun

tyd on hajautettu. Onnistumisen
kokemuksia saisi, jos olisi aikaa———>
tehda tydnsa hyvin

Varsinaisessa tydssa ei ole haasteita
eiké se anna onnistumisen
kokemuksia. Luottamusmiestehtavat
motivoivat enemman ja siind saa
onnistumisen kokemuksia ja haasteita
riittad.

elamyksié saa, vaikka
kaikki tydtehtavat eivat
aina miellytakkaan ja
tydn luonne on

muuttunut
Ty0ssa aiempaa
enemman haasteita ja nyt
my®ds onnistumisen
kokemukset erilaisia
Tyo liian

Ty0ssa liikaa haasteita,
Kiire estaa onnistumisen
elamysten saamisen

haasteellista, kiire
estaa onnistumisen
eldmysten saamisen

Tyo0 ei haasta eika
palkitse, onnistumisen
elamyksiéd muista
tehtavista

Varsinainen tyo ei anna
haasteita eika
onnistumisen elamyksié,
muista tehtévista niita saa

PAALUOKKA

TYON
HAASTEELLISUUS




”Hirveen raskasta, ettd tydnantaja ei
toimi rehellisesti..(1)

"Vaikeinta tdissa on tyon

rytmittaminen ja tad ennakointi..(8——>> TYOn rytmittaminen ja ennakointi

”.mutta henkisesti vélilla, kun joutuu
tekemisiin hyvinkin raskaitten
kohtaloiden &éarelle, ni se kylla kovin
mietityttdd ja herattaa ajatuksia”(2)

"Henkisesti voi olla raskasta, kun
dementoitunut hokee niitd samoja
asioita paivasta toiseen..ja sit
semmoset valittavat..et miten pystyn
menemaan tilanteeseen
rauhallisena..(6)

"henkisesti raskainta on, kun ..oireilee
kiukutellen..(4)

"Toisen tydntekijan tuuraus on
raskasta”(7)

”ja fyysisesti portaat on hankalat, kKumn
noin reisilihakset on téssé taudissa
heikot.. ja pitkan istumisen jalkeen
jalat ei heti toimi”(1)

"Fyysisesti ja henkisesti voi (F
raskasta, kun joutuu istumaan
nayttOpaatteen &dressa useita
tunteja.(2)

"Fyysisesti raskainta on kun joutuu
istuu paivat pitkat, paikallaan
pysyminen on semmonen, etté sen
tuntee kropassaan kylla”(5)

”.. fyysisesti vaikeita on semmoset
siirtdmiset ja painavien potilaiden
asentohoidot, mut mé pyydéan niihin
apua”(6)

—

—> Siirtamiset ja painavien

—> Tybnantajan eparehellisyys

TYON HENKISET
—> | KUORMITUSTEKIJAT

Ty0ssd vaikeat ja raskaat
asiat, asiakkaat ja tilanteet ja
niihin ammatillisesti oikein
suhtautuminen

Tydssa kohtaa raskaita asioita jane ————>
mietityttavat

Vaikeat asiakkaat ja
asiakastilanteet ja niihin
suhtautuminen rauhallisesti

Toisen tydntekijan tuuraus

Portaissa kulkeminen ja pitkdan
paikallaanolon jalkeen liikkeelle
lahteminen

Pitkdan paikallaanolo /

nayttopééatteen daressa

Portaissa kulkeminen on
hankalaa, samoin pitkaan
paikallaanolo ja sen jalkeen
liikkeelle lahteminen

TYON FYYSISET
KUORMITUSTEKIJAT

Potilassiirrot ja asentohoitojen S Fyysisesti kuormittavat

potilaiden asentohoidot toteuttaminen tydtehtavét



”.. ja ennen invapysakdintiluvan
saamista kulkeminen parkkipaikalta
tydpaikalle”(8)

”.. ja fyysisesti raskasta on, kun joutuu
olemaan paljon liikkeessé ja jaloillani
tai kdvelemdéan paljon pdivan
aikana”(4)

—
—

.

”Musta mun tydyhteisd on hirveen
hyva, avuliasta ja aktiivista tekemist
on”(8)

"Periaatteessa meilld on tosi hyva
tydyhteisd, kauheen semmonen
ymmaértévainen ja kaikkien kans on
puheyhteydet hyvat”(6)

”Meilld on pieni tdd oma tydyhteiso..
tunnetaan toisemme yli 10 vuoden

ajalta, ni tietdd kun toisella on huono
paiva — timmanen pieni ja notkea taé
meidan oma tydyhteis6”(5)

—_
”No esimies on kylla ihan tays nolla.

tydkaverit on kylla reiluja ja
mukavia”(1)

—>

—>

"Tydyhteison koen hyvin —
kiireiseksi”(7)

"Toivoisin esimiehelté rehellisyytta ja
ettd se kuuntelis”(1)

”Esimiehen ja minun valilla luotto
pelaa.. toiveet voin esittdd suoraan
hanelle”(4)

”No esimieheltd niin, no saan ja saan

tukea.. toisaalta toivois esimieheltd
enemmanki sitd palautetta, etté olis
véhan matalampi kynnys sieltakin

—>

—>

Useat kdvelymatkat
paivan aikana tai runsas
jalkojen paalla olo

/

Runsas kévely ja seisominen

Tydyhteis6 on hyvd, ——>  TyGyhteis koetaan

hyvaksi, avuliaaksi ja
reiluksi

avulias ja aktiivinen

TyOyhteisossa ihmiset
tuntevat toisensa,
ymmartavainen ja
sopeutuvainen

Ty0yhteiso reilu ja
mukava, mutta esimies
on pettymys

Ty0Oyhteiso on kiireinen

Esimieheltd toivotaan rehellisyytta

ja kuuntelemisen taitoa

Suhde esimieheen on avoin ja

luottamus on kunnossa

Sopeutuvaisessa
tydyhteistssa ihmiset
tuntevat toisensa ja

ymmarrysta riittad

/

Ty0byhteiso koetaan

hyvaksi. Sielld on

reilu ja avulias

meininki ja _—
ymmarrysta riittaa.
Tybyhteisd on myds
sopeutuvainen

TYOYHTEISON
ILMAPIIRI




pain.. mut esimiehet on niin hirveen
arkoja sanomaan”(8)

”Apua ja tukee muilta.. no, aika
huonosti, kun mun t6ita ei tee meidén
osastolla kuin miné..esimiehelta — no,
voi hyvénen aika! Kylla han varmaan
tukea antaa sit, kun vaan pysayttais

hanet”(7)

”Esimiehen kanssa alkaa sujua
pikkuhiljaa paremmin, han on tullut
pari vuotta sitten tdhan tdihin.. mut
joitain mulle térkeité asioita, joita on
tullut keskusteluissa esille, ei ndy
misséén, niihin toivoisin viela
huomiota”(5)

"Esimieheltd toivoisin, et han
ymmartéis, et mulle on vaikee

henkisesti toi toisen sijaistaminen.. kiin
ongelmia sen muistamisen kanssa”(7

”Esimieheen mulla on hyvét vilit, ky

ma luulen , et mé saan tukea hénelté..>_

toivoisin sellasta ymmarrysta(6)

”Koen saavani tukea tydyhteisolta
tarvittaessa ja esimieheltd myos..
toiveena olis, ettd esimies ehtis
kdymadn katsomassa téta arkea, se
antais lisdd ymmarrysta”(2)

"olen tydyhteisossa avoimesti
kertonut, et mika mul on.. tyénteossa
saan kylla tukea ja en koe, et ma
mitddn muuta henkista tukea siihen
haluaisikaan”(6)

”Olen kertonut tydyhteisolle
sairaudestani ja saan apua, jos
tarviin”(5)

N

Esimies koetaan kiireiseksi
ja araksi sanomaan asioista.
Esimieheltd toivotaan
enemman palautetta

Esimiehelta
toivotaan huomiota

ja kiinnostusta

tydntekijalle
tarkeisiin asioihin

Esimieheltd toivotaan aikaa
tulla tutustumaan tyontekijan
arkeen, jotta esimies pystyisi
ymmartdmaan tyontekijan
tilannetta ja asioita
paremmin. Esimieheltd
uskotaan saavan tukea
tarvittaessa

Esimies koetaan
Kiireiseksi. Esimiehelta
toivotaan enemman
palautetta, sek& huomiota

ja kiinnostusta

tydntekijalle tarkeisiin
asioihin

Esimieheltd toivotaan
enemman ymmarrysta
tydntekijan eri asioihin ja
tilanteisiin tydssa.
Esimieheltd uskotaan
saavan apua tarvittaessa.

SUHDE
ESIMIEHEEN




”Olen kertonut sairaudesta
tydyhteisélle ihan avoimesti ja
esimiehen ja tydterveyslaakarin kanss
on katsottu, miten tydpaikka vois

auttaa mun tydn keventdmisessa..(4)

”Muutamalle olen kertonut ja ..
esimiehelle vasta sitten rohkenin
kertoa kun menin viimeiselle
kuntoutusjaksolle.. kysy vaan, ettd
onko mitaan ladkettd, mut no, ei ole ja
siihen se sit jai.. mut ymmartavéinen ja
jarkevé hanon .. ja
etatyémahdollisuuteen kannusti kun

meill4 sellainen on”(7) I

"TyOpisteeni on tarkistettu jaseon
ergonomisesti nyt ihan hyva, mutta
etatydpisteessa tydtuoli on vahéan
huono ja nayttd pitéisi olla isompi,
hipaisuhiiri on auttanut
sormiongelmiin”(7)

”Mun mielestd mun
toimistoergonomia on niin hyva kuin
se on mahdollista,mut jos voi toivos,
niin sitten semmonen poyta, jonka
&dressé vois valilla tehda seisten”(5)
-~

”Mullakin on oma huone ja kylla naa

on sillain katottu, etta taa olis ihan
ergonominen taa tyopiste”(1)

”No ei mun tydpisteessa voi endé
tehdd mitaan. Sielld on aika hyvin
tehty kaikkee (tydtila hissin lahell3,
satulatuoli, poytaad saadetty, lupa tehda
véhemman tunteja tarvittaessa) ”(4)

”Nykyisessa tyopaikassa mut
tunnetaan ja oon saanut tiettyja
apuvalineitd.. et ei ehkd endd oo niin

matala kynnys vaihtaa tydaikkaa”(3)
—_—

Kertonut avoimesti sairaudestaan
tydyhteisdssa ja saa tydtehtavissd
apua tarvittaessa. Yhdessa
esimiehen ja tyoterveysladkarin
kanssa mietitty tydn keventadmisen
keinoja. Muuta henkista tukea ei
halua

On kertonut muutamille
sairaudestaan tydyhteisossé,
mutta esimiehelle rohkeni
kertoa vasta mybhemmin.
Esimies kannusti kayttamaan
etatydmahdollisuutta.

Ty0pisteen ergonomia
tarkistettu ja joitain
muutoksia tehty. Toive

S saadettavista kalusteista

seka toimivammista
kalusteista
etatydpisteeseen

TyOpisteen ergonomia
tarkistettu ja kaikki
voitavat muutokset on
tehty ja tietyt
apuvalineet on kaytdssé

TyOpisteen ergonomia on
tarkistettu ja tarvittavia
muutoksia tydpisteisiin on
tehty ja apuvalineitd on
kaytossa. Osalla toive vield
séadettavista kalusteista ja
tyéhuoneen lapikulun
loppumisesta

SAIRAUDESTA KERTOMINEN
JA TUEN SAAMINEN
TYOPAIKALLA




"Tilaa on paljon, kun se on uus
paikka..se parantaa jotenkin omaa
olotilaa kun valoo tulee ja on tilaa
tehda..kyl sielld on apuvalineitd

siirtdmiseen.. ja raportit siirettiin

erilliseen tilaan, mihin ei tuu puhelinta
eika potilaita tai omaisia”(6)

”’Se on kaikin puolin ihan ok,mut mun
huoneesta mennaan arkistoon..et jos se
arkisto olis jossain muualla..ettd

rauhottus.. mut laitan lapun ovelle, ettd
&la hairitse, jos on joku vaativa puhelu
menossa”(2)

”Ja sitte kalusteet on saddettavia, etta )
mun mielestéd se ymparisto on ihan
hyva.. meil on avokonttori, siel on ihan
hyva akustiikka, etta ei 0o kaikuva..
oon joutunu uusimaan silmalasini,
monitoimilasit just tydhén”(8)

”No ei aina nykyaan j&, kun naa
luottamusmiestehtavét kylla tulee

kotiin, ne on niin semmosia hankalia ja~—

tunteellisia, ettei niistd aina paase
irti” (1) _

"No kylla ma4 aika hyvin pystyn
irrottautumaan tydasioista, joskus

sattaa olla, ettd tuon jonkun luettavaks
tai jotain.. mutta ennen tein
enemmankin kotona”(8)

”Kylld aika hyvin tybasiat jaa toihin,
toki syylistyn aika ajoin siihen, ettd
kurkkaan puhelimesta sahkoposteja.. ja
toisinaan on tilanteita, ettd herdan
aamuyosta miettimaan vaikka jotain

tulevaa vaikeaa palaveria”(5)

Tilavat ja valoisat tydtilat,
riittévasti siirron
apuvalineitd. Nyt myos
raportit erillisessé tilassa

Ty6huoneen ergonomia
on hyvd, mutta huoneen
kautta lapikulku
arkistoon

Saadettavia kalusteita,
avokonttorissa hyva
akustiikka. Uusinut
silmalasit tydn vuoksi

Luottamusmiestehtavan
hankalat ja tunteelliset
tilanteet kulkeutuvat
kotiin

Tybasioista
irrottautuminen onnistuu
melko hyvin, mutta

valilla ne kulkeutuvat
kotiin tai niita heraa
miettimaan yolla

Tyétila tilava, valoisa
jasiella hyva
akustiikka. Tydtilassa
saadettdvia kalusteita
seka riittavasti
apuvalineitd

Ty0asioista
irrottautuminen onnistuu
melko hyvin, mutta jotkin
hankalat tilanteet
kulkeutuvat kotiin tai
niita herda miettimaan
yolla

TYOPAIKAN
ERGONOMIA




"Tydasioista ja tydstd irrottautuminen )
on helppoa, kun on néa harrastukset,
jotka vie kaiken muun liikenevan
ajan”(5)

"Pystyn irtautumaan tydasioista”(7)

”Padsaantoisesti mun ei 0o koskaan
tullu mitéén tydasiaa sillain, et se olis
jaény mua taal kotona viela
mietityttdmaan”(6)

—_—
”Oon opetellut irtautumaan tydasioista, |
sindnsa harmi, ettd kotonakin voi lukea
tydsahkdposteja.. mutta tydn
miettimiset loppuu, kun tulen
kotiovesta sisédn ja lahden koiran
kanssa ulos”.(4) )

”.. kylld maa olen ihan opetellut sen,
ettd en tee ylitoitd, en tee harmaita
toitd, enka vie t6itad kotiin(1)

—>

Ty0asioista
irrottautuminen on
helppoa, harrastukset
ym. vie ajatukset
muualle

Tietoisesti opeteltu
tapa jattaa tydasiat
tydpaikalle

Osalle tyBasioista
irrottautuminen on
helppoa, osa on
tietoisesti opetellut
jattdmaan tyoasiat
tydpaikalle

/

TYOASIOISTA
IRROTTAUTUMINEN




TEEMA V:PERHE, LAHIYHTEISO
JA YHTEISKUNTA

PELKISTETTY ILMAUS

” Alkuun ma tein kolmivuorotytta ja
mies kahta vuoroa ja sit oli ne kolme
lasta, niin oli se aikamoista
pyorittamista kylla.. Nykyaan meilld
on miehen kans, hanellakin on aamu-
ja iltavuoroja.. jos ei suunnittele tai
toivo erikseen listalle, ni sit me ollaan
aika paljon ristikkain..pidetaan valilla
semmoisia breikkeja, lahdetdén
yhteiselle lomalle, et me n&dhdaan
vahan enemman toisiamme.. se on
semmosta ollu vahan ollut koko

meijan naimisissaolon ajan.”(6)

”No vaativaa on ja enenevasti
kotonakin semmosta ryhmatyota, et
kun mina lataan pyykkikoneen, ni

toinen automaattisesti menee laittaa

kuivaajaan..kun justiin se ennakointi,
kun tulee toista vasyksissa ja sitte
kuitenki on naa kotitydt”(8)

B
”Nyt kun muksut on isoja, niin siind ei
0o mitaan hankaluuksia, mutta kun ne
oli pienid, ni joskus oli ongelmaa kun
oli kiireinen aika ja oli
sairastumisia”(1)

“Tavallaan onni, ettd lapset on jo
maailmalla, niin silla tavalla ei oo
yhteensovittamista, mutta aika paljon
olen kotoa pois viikollakin iltaisin
harrastusten ja opiskelujen vuoksi..

mut tydn ja perhe-elaman
yhteensovittamisessa ei ongelmaa”(5) |

”Ei 00 kyl mit&dén ongelmaa, ty6 on
tydta ja perheen elama ja arki sitd
omaansa”(2)

—>

ALALUOKKA

Suunnittelemalla
tydvuoroja ym.

puolison kanssa

kotitdihin, vaatii
ennakointia

Tyon ja perhe-elamén
yhteensovittamisessa ei
nykyisin ongelmaa kun
lapset ovat jo aikuistuneet

Tyon ja perhe-elamén
yhteensovittamisessa ei
ongelmia

Valilla vaativaa, kun
tarvitsee apua

ALALUOKKA

enemman yhteista ai kN

Yhteisen ajan saaminen
puolison kanssa tai
kotitdiden sujuminen
vaatii suunnittelua tai

N
-

Lasten aikuistuttua ei perheen
ja tydeldman
yhteensovittamisessa ole enaa
ongelmia

ALALUOKKA

ennakointia \

PAALUOKKA

TYON JA PERHEEN
YHTEENSOVITTAMI
NEN

/




”Kun taa ei ndy paallepain, ni ma
luulen, et mun mies ei ihan taysin vield
tatd ymmarra, et tda heikentadd mua
ajan kuluessa viela enemmankin.. mut
he kantaa kyl laukkuja sanomattakin..
poika ymmartad, kun silld on kans
naité oireita..tytar kehotti kuntosalille
et voimat Karttuis..ma luulen et muut ei
sitd muista sillai, kun ei se ndy
paallepdin..muutamalla sukulaisella
sama periytyny..tommosta henkista
tukea, et voidaan puhella yhdes néista
asioista”(6)

”No kyll& saan tukea, toisaalta oon
ihan tyytyvainen, ettd mies ei hirveesti
auta tAmmosissa fyysisissa toissa.. kun
helposti menee siihen, etta toinen tekee
kaikki raskaammat ja sitten oma
lihasvoima havida.. nyt kun ite
tekee..mies suhtautuu kun mulla ei
oliskaan mitaan..pyydan kyll& apua jos
tarvitsen sitd.. tytdr on sitd mieltd, ettad
tad on korvien vilissa, koska tama ei
nay paallepdin”(1)

"Tuttaville olen joutunut selittdmaan,
ne ei ymmarra.. laheisille olen
kertonut.. tuntuu, ettd ne ei oikein
ymmarra tai ei ota todesta”(7)

”Joo, kylla saan tukea.. ja myds
ystéavilta”(5)

”Kylld , ihan ehottomasti saan sen
(tuen) mitd tarviin.. ja sitten mulla on
aika laaja ystavapiiri, ettd kollegoita,
joiden kanssa kokoonnutaan.. myos
mahollisuus tydnohjaukseen joko
yksiko- tai ryhméohjaukseen, ni sekin
on mahdollista”(2)

—_

—>
>_

-

Koska sairaus on
nakyméton, on
laheistenkin vaikea
ymmartéa sitd, jos ei itse
sairasta. Osalla laheisista
myds vaaria uskomuksia
sairaudesta. Tukea saa
laheisilta sopivassa
maarin.

Kokee saavansa tukea
laheisilta sekd myds
ystavilta

Sairauden nakymattémyys
vaikeuttaa sen
ymmartdmista tai antaa
vaarid mielikuvia. Tukea saa
laheisilta sopivasti



T n -
”No kyll4 varmaan saan, ja valilla Kokee, etta puoliso
arsyttaaki, kun se sanoo, etté silmista huolehtii valilla liikaakin.
nakee millon oon vasyksissé. Ikédanku —>  pualiso ymmartaa ja
tuntuu, ettd han huolehtii..mutta ky”a auttaa raskaammissa
han ymmartéa ja auttaa, niinku nio
kaupassakdynnist ja raskaimmat
tekemiset”(8) )

toissa.

"Kylld saan tukea, varsinkin\
laheisilta.. joskus miettii, ettd tarvisko
ne laheisetkin tukea siihen kun ne

alkaa ahdistua.. tytar kauheen
huolissaan, et miks sé oot kipee, miks LAHEISILTA
piti tulla tommonen sairaus.. oma diti

taas kieltad, mut kun muistin, kun mun Kokee saavansa SAATU TUKI

isd sairastu, ni aiti vaan sano, et ei
isdlla mikaan sairaus 0o, seon vaan
laiska. .sitten kun sen tietad, niin ei se
haittaa”(4)

tukea laheisilta,
vaikka osa laheisista
ahdistuu sairaudesta
tai kieltaa sen

Y stavépiirissa valtan sairaudesta olemassaolon. Ei
puhumisesta, en ma halua..jos joku oma-aloitteisesti
Kysyy, miten voin, niin mé vastaan, kerro stavilleen
mgtta muuten_eﬂnﬂ kerro__mun_ o sairaudesta, silla ei
sairaudesta mitaan.. ma suojelen niita hal vtts

siltd, et en halua nayttaa niille, missé alua .nayt .aa
kunnossa oon.. mé en tieda todellista tilaansa.
sitten,miten ne suhtautuu siihen, kun
ma en endd pysykaan siihen mita
ennen.. mé haluan, et ne ajattelee, ettd
ma oon se sama entinen tyyppi”(4)

1

Joo on, ja sitten kun oon vielé'\\

tydeldmassa ja muutenki silleen suht
valveutunut.. ja vertaistuesta oon

: Kokee saaneensa
saanut kauhean paljon

apua....Lihastautiliiton nettisivuilla Yertaistuesta apua
kdyn ottamassa kantaa ja kysyméssa.. > itselleen. Saa

ja Facebookissa n tietty porukka, >— vertaistukea myds
kenen kanssa juttelee sitten ihan sosiaalisessa
privatistikin, ettd on tullut semmoisia mediassa

Facebook- ystavia.. on tullut semmosta
vertaistukea”(4)




"Yhistystoiminnassa.. janyt tdn
sairauden mydtakiinnostus siihen
vertaistukitoimintaan, sain siihen
uuden ndkdalan.. ssmmonen halu pitaa
silleen yhteyttd, ettd se olis
sédanndnmukasta ja ihmisest pysyis
siind mukana sitten”(8)

_/

—

"Kylld naité (kontakteja) mun mielesta
aika lailla on.. oon ajatellut, ettd kun
jaan elakkeelle..vois menné ja kysya,
ettd tarttisko..
vapaaehtoistydvoimaa”(1)

—>

S—

On ollut aiemminkin mukana

yhdistystoiminnassa, m

On saanut itselleen apua
vertaistuesta

utta yhdistystoiminnassa seka

sairastumisensa myota aktivoitunut

) . . sosiaalisessa mediassa ja on
enemman varsinkin vertaistuen L .
saralla aktiivinen vertaistuen saralla

Halu antaa oma pano
vapaaehtoistydhon, k
siihen 16ytyy aikaa

ksensa
un

VERTAISTUEN
MERKITYS




