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Tydkykya arvostavat niin tydnantajat kuin tyontekijat, unohtamatta tyéurien pidentdmiseen tahtdavaa
tyollisyyspolitikkaa. Tyokykya voidaan pitdd perustana tydn tekemiselle, ja se on varsin altis
muutoksille. Osatydkykyisend tydskentely mahdollistaa tydeldamassad pysymisen, vaikka tyokyky
heikentyisi. Osatykykyisten laajan joukon vuoksi osatydkykyisten tarpeet ja toiveet tydeldman suhteen
ovat erilaiset.

Tassa tutkielmassa tarkastellaan MS-tautia sairastavien osatyokyvyttomyyselakkeella
olevien tydntekijdiden narratiivisen identiteetin muodostumista sekd osatyokykyisyyden mallitarinaa.
Teoreettisena viitekehyksena toimii Paul Ricoeurin narratiivisen identiteetin teoria, jonka kasitys
identiteetistd perustuu kerronnassa syntyvaan eletyn elaman uudelleentulkintaan. Aineistona on
kahdeksan kertomushaastattelua, joihin haastateltavat 16ytyivat Neuroliiton kautta. Narratiivisen
identiteetin muodostumista tarkastellaan Vilma Hannisen sisdisen tarinan identiteetin tasojen
(toimijaminuus, moraalinen identiteetti, reflektoitu identiteetti ja mahdolliset minat) avulla. Aineistosta
esille nousevat teemat kootaan lopuksi viela osatyokykyisyyden mallitarinaksi.

Toimijaminuuden kannalta muutos tyokyvyssa Kkoettiin hyvin kokonaisvaltaisena.
Toimijuuden muuttuminen vaikutti itse tyon tekemiseen, omaan asemaan tyOyhteisdéssa seka
kokemukseen omasta tydmarkkina-asemasta. Moraalinen identiteetti laajensi tata kasitysta tuomalla
esiin tyontekijyyttda kuvaavan ideaalin minuuden, jota jouduttiin sairauden ja osatydkykyisyyden myoéta
arvioimaan uudelleen. Yksilon arvoihin liittyva pohdinta toi esiin muutoksen suhtautumisessa tyéhon ja
tydelamaan. Reflektoitu identiteetti mahdollisti toimijuudessa sekd& moraalisessa identiteetissa
tapahtuneiden muutosten tietoisen ja kriittisen tarkastelun. Reflektoinnin avulla osatydkykyisyys tehtiin
itselle ymmarrettavaksi, ja se oli mahdollista ndhda osana omaa sisaista tarinaa. Reflektoitu identiteetti
paljasti erilaisia suhtautumistapoja ja selitysmalleja osatyokykyisyyden tuomaan muutokseen. Kun
muutos sisaistetaan reflektion kautta, on mahdollista suunnata tulevaisuuden suunnitelmia mahdollisten
minuuksien muodossa. Tata tarkastelukulkua voidaan verrata Ricoeurin narratiivisen identiteetin
uudelleentulkinnan kehaan.

Sisaisen tarinan avulla muodostettu narratiivinen identiteetti ei ole pelkastaan yksilén
omien kokemusten ja oman tulkinnan tulos. Sisdiseen tarinaan vaikuttavat vallitseva kulttuuri, arvot ja
yhteiskunnalliset rakenteet, jotka tulevat nakyviksi mallitarinoissa. Haastattelujen perusteella
osatyokykyisyyden mallitarina Kiinnittyy seuraaviin teemoihin: sinnittelyyn tydssa, muutoksen
kohtaamiseen, tasapainoiluun, sairaudesta kertomisen kompleksisuuteen, tydn merkityksen uudelleen
arviointiin sekd kokemukseen oman tydmarkkina-aseman epavarmentumisesta. Tutkimus osoittaa, etta
erityisesti osatydkykyisten omia kokemuksia kuuntelemalla tehddan nakyvaksi tyéeldman haasteita
osatyokykyisten nadkokulmasta. Jotta tydeldm&a voidaan kehittdd, on hyva tarkastella, kuinka
osatyokykyisten tuen tarve seka tyohon liittyvat mukautukset ja muutokset todellisuudessa
organisoidaan ja toteutetaan. Lisdksi MS-taudin oireiden nakymattdmyys vaatii niiden tietoista esille
tuomista. On siis tarkeaa, ettd tyOkulttuuri olisi arvoiltaan sellainen, missa sairaudesta kertominen
koetaan mahdolliseksi.
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1 JOHDANTO

Tassa tutkielmassa tarkastellaan osatyokykyisyytta narratiivisen identiteetin ja
kulttuurisen mallitarinan avulla. Muutos tyokyvyssa tai sen osittainen menettaminen ei
tarkoita automaattisesti sita, etta ei voisi osallistua tydomarkkinoille. Osatyokykyisena
on mahdollista tehda toita, mutta osatyokykyisten asemaan tyomarkkinoilla tai
tydyhteiséssa on syytd edelleen kiinnittdd huomiota. Osatydkykyiset nahdaan
tarkeana tyontekijaryhmana, joka on parempi pitdd mukana tyomarkkinoilla niin
sosiaalisista kuin myos taloudellisista syista. Lisdksi huoltosuhteen hallitsemiseksi
tyourien pidentamisesta on tullut yksi keskeinen tavoite tyollisyyspolitikassa.
(Valtioneuvoston kanslia 2017.) Talléin tyokyky nousee yha tarkeammaksi teemaksi,
ja tydssa jaksaminen seka jatkaminen ovat olennaisia tydvoimapoliittisia tavoitteita.
Mitd enemman tunnistetaan asioita, jotka vaikuttavat tyokykyyn, voidaan sita silloin

myo6s paremmin tukea (llmarinen ym. 2006, 21).

Esimerkiksi krooninen sairaus vaikuttaa tyokykyyn, mutta tyokykya on
edelleen jaljella. Mikali henkildlla on halua kayttaa jaljella olevaa tydkykyaan, voi han
tyollistya osatyokykyisena (esim. Pakarinen 2018, 204). Mattila-Wiron ja Tiaisen (2019,
14) mukaan osatydkykyiset ovat merkittava tyontekijaryhma Suomessa. Heitd on
jatkuvassa tyosuhteessa yhteensa noin 300 000 henkilba. Osatyokykyisten
tyodllistyminen on nostettu esille myos paattajatasolla, esimerkiksi OsatyokyKkyisille tie
tydelamaan (OTE) -hanke oli kaynnissa vuosina 2016-2018. Osatydkykyisten
tyollistaminen mahdollistaa yhteiskunnalle 100 miljoonan euron vuosittaiset saastot,
kun tyéttdomyydesta johtuvia kuluja saadaan pienennettya. Ylipaansa tyollisyyden
parantaminen vaikuttaa kulutuksen kasvuun, ja sitd kautta uusien tyopaikkojen
syntyyn. Lisaksi yhteiskunta saa verotuloja, ja terveys- ja sosiaalimenot puolestaan
pienentyvat. (Mattila-Wiro & Tiainen 2019, 15.) Osatyokykyisten tydssa pysyminen ja
tyollistyminen ovat merkittavia seikkoja kansantalouden kannalta. Itse osatyokykyisen
nakokulmasta tyd tarjoaa toimeentulon, sosiaalisen verkoston, osallisuuden

kokemuksen seka mahdollisesti jopa merkityksen elamaan (Ala-Kauhaluoma 2017, 9).

Osatyokykyisten joukko on laaja, ja osatyokykyisyys voi johtua monesta
eri syysta. Tassa tutkielmassa tarkastellaan osatydkykyisten ryhmana MS-tautia

sairastavia osatyokyvyttomyyselakkeella olevia henkildita. MS-tautia sairastavien



osatyOkykyisyyden tarkastelu on perusteltua, silla sairaus diagnosoidaan useimmiten
sellaisessa elamanvaiheessa, jolloin useimmat joko opiskelevat tai ovat niin sanotusti
parhaassa "tydiassa”. Sairauden toteaminen voi muuttaa ammatti- ja urasuunnitelmia
seka tuoda huolta tyossa selviytymisesta ja mahdollisesta tyokyvyttomyydesta.
(Toivonen & Leino 2019.)

Osatyokykyisten  tyodllistymisen  tukemisessa on viela paljon
selvittamattomia kysymyksia, vaikka palvelukentta on laaja, ja esimerkiksi tyon
muokkaamisen ja apuvalineiden tuomat mahdollisuudet ovat tiedossa.
Osatyokykyisten ohjautuminen terveydenhuollon palveluihin, ja varsinkin oikean
palvelun piiriin, on edelleen satunnaista. Riittava henkilokohtainen tuki ja tuen
jatkuvuus kestavaksi palveluketjuksi ovat erityisen tarkeita tyoelamassa jatkamisen
kannalta tai sinne paasemiseksi. Tyollistymisprosessi voi olla aikaa vieva, ja oikeaa
ratkaisua voidaan joutua hakemaan pitkaan. Ratkaisun tulee olla aina seka tyontekijan
ja ty6nantajan molempien toivoma, jolloin siihen myos sitoudutaan. (Vuorento &
Terava 2014, 87.) On siis olennaista keskittya siihen, mita kerrottavaa osatyokykyisilla

itsellaan on tydelamasta.

Krooniseen sairauteen sairastuminen ja muutos tyokyvyssa ovat
merkittavia asioita yksilon elamankulun kannalta. Muutos tyOkykyisesta
osatyOkykyiseksi on taman tutkielman keskidossa. Tallainen muutos aiheuttaa
vagjaamatta myos oman identiteetin uudelleentarkastelua. Tutkielman tarkoitus on
selvittdd, miten MS-tautia sairastavien osatyOkykyisten kertomuksia voidaan
analysoida niin, etta niista saadaan selville osatyOkykyisen narratiivinen identiteetti, ja
tatda kautta myds yleisempi kasitys kulttuurisesta mallitarinasta, johon
osatyokykyisyyden kokemukset kiinnittyvat. On siis olennaista tutkia osatyokykyisten
itsensa kokemusta siita, kuinka muutos omassa tyokyvyssa koetaan. Kun tieto
osatyokykyisyyden kokemuksesta tydelamassa lisaantyy, on helpompi tehda erilaisia
tukitoimia ja ylipdansa huomioida osatyOkykyiset yhtena tyontekijaryhmana.
Laajemmassa mittakaavassa voidaan pohtia osatyokykyisyyden merkitysta

tyomarkkinoilla ja suomalaisessa tyokulttuurissa.

Narratiivinen identiteetti on kertomuksen kautta Iluotu tulkinta
elamantapahtumista, jotka omaksutaan osaksi identiteettia. Taman nakokulman

mukaan identiteetti rakentuu kerronnassa. Esimerkiksi McAdamsin, Josselsonin ja



Lieblichin (2006, 4) mukaan tarinat, joita ihmiset rakentavat ja kertovat itselleen seka
muille maaritellakseen itsedan, ovat narratiivisen identiteetin perusta. Vilma Hanninen
(2002) on kasitellyt oman elaman jasennysprosessia sisaisen tarinan kasitteen avulla.
Omaa elamaa sanoitetaan sisaiseksi tarinaksi niin itselle kuin muillekin. Sisadisen
tarinan muotoutumiseen vaikuttavat yksilon omat kokemukset, mutta yhta lailla
kulttuuriset mallitarinat. Sisaisen tarinan tarkastelu erityisesti elaman kdannekohdissa
on mielekasta, koska sisainen tarina hahmotellaan uudelleen silloin, kun elaman
jatkuminen sellaisenaan ei ole enaa mahdollista. Tasta syystd Hannisen (2002)

sisdisen tarinan kasite sopii myos narratiivisen identiteetin tarkasteluun.

Yksilon sisainen tarina ja narratiivinen identiteetti saavat vaikutteita
kulttuurissa vallitsevista mallitarinoista, jotka ovat yhteison hyvaksymia vakiintuneita
kaytantoja tai suhtautumistapoja. Mallitarinoista valittyvat vallitsevat normit, arvot ja
yhteiskunnan ideaalit. Talldin mallitarina ohjaa yksilon oman henkilokohtaisen tarinan
muodostumista asettamalla mallin oikeasta ja vaarasta. Mallitarinoita nakyvaksi
tekemalla voidaan ymmartaa paremmin ihmisten valintoja, kokemuksia ja toimintaa.
Taman vuoksi on olennaista tuoda esiin myos osatyokykyisyyden mallitarina. Tassa
tutkielmassa mallitarina tulee keskittymaan MS-tautia sairastavien osatyOkykyisten
mallitarinaan, mutta uskon, etta se kuvaa yleisemminkin osatyokykyisyytta
tyoelamassa. Mallitarinan avulla on mahdollista havaita esimerkiksi millaisia
mahdollisuuksia tai rajoituksia osatyokykyiset kokevat arjessaan. Hannisen ja
Valkosen (1998, 5) mukaan mallitarinat tarjoavat valmiita toimintamalleja tai
suuntaviivoja yksinkertaistaa elaman moninaisuutta. Nama tarinat ovat yleisesti

hyvaksyttyja vallitsevassa kulttuurissa ja niita yllapidetaan sosiaalisesti.

Tutkielma etenee seuraavalla tavalla. Aluksi esittelen tutkimukseni
taustalla olevat peruskasitteet, jotka ovat tyokyky ja osatyokykyisyys.
Osatyokykyisyyden yhteydessa kuvaan lyhyesti myOs elakejarjestelmaa seka
osatyokyvyttomyyselaketta. Sen jalkeen kasittelen MS-taudin keskeisimpia piirteita, ja
tarkastelen sairautta tydeldaman kannalta. Teoreettinen viitekehys on narratiivinen
tutkimussuuntaus, ja tarkemmin sanottuna Paul Ricoeurin narratiivinen identiteetti
seka Vilma Hannisen sisaisen tarinan kasite. Narratiivisen teoriakatsauksen jalkeen
esittelen tutkimusmenetelman ja aineiston. Narratiivinen aineisto on keratty
kertomushaastatteluja toteuttamalla. Analyysiluku keskittyy narratiivisen identiteetin

tarkasteluun sisaisen tarinan identiteetin tasojen mukaisesti. Nama identiteetin tasot
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ovat toimijaminuus, moraalinen identiteetti, reflektoitu identiteetti seka "mahdolliset
minat”. Analyysiluvun lopussa koostan narratiivisen identiteetin tarkastelusta nousseita
teemoja, jotka mahdollisesti kuvaavat myos osatyokykyisen mallitarinaa tydelamassa
ja laajemminkin  yhteiskunnassa. Pohdintaluku keskittyy analyysin ja
tutkimusmenetelman kriittiseen tarkasteluun, jotta voidaan arvioida tutkimuksen
luotettavuutta ja sovellettavuutta. Johtopaatokset esitetdan tutkielman lopussa, jossa
kootaan viela kerran tutkimuksen tulokset ja vastataan tutkimuskysymyksiin seka

esitetaan mahdollisia jatkotutkimusaiheita.

2 OSATYOKYKYISYYS

2.1 Tyokyky

TyOkyvyn maarittelyyn on useita erilaisia tapoja ja malleja, ja kasite on sitd mukaa
laajentunut, mitd enemman sitd on tutkittu (llmarinen ym. 2006, 19). Per-Anders
Tenglandin (2011, 283) mukaan tarvitaan kaksi erilaista maaritelmaa tyokyvylle.
Voidaan puhua tyokyvysta suhteessa johonkin tiettyyn tyotehtavaan, johon yksildlla on
koulutus ja tarvittava osaaminen, tai voidaan puhua yleisestd tyOkyvysta, jota
suhteutetaan 1ahinna sellaisiin tyétehtaviin, joihin ei tarvita juurikaan koulutusta tai
tiettya spesifia osaamista. Myos Kajanojan (2018, 204) mukaan tyokyvysta voidaan
puhua yleisena silloin, kun tarkastellaan tyoelaman yleisia vaatimuksia eli kaikkia
kohtuudella edellytettavia tyotehtavia suhteessa yksilon tyokykyyn. Lainsaadannosta
ei tyokyvylle 10ydy virallista maaritelmaa. Tyodkykya voidaan hahmotella kuitenkin
erilaisten tekijoiden vuorovaikutuksessa syntyvaksi. Naita tekijoita ovat itse tyo, yksilon
terveydentila, elamantyyli seka biologisen ikaantymisen tuomat ominaisuudet. (Laiho
ym. 2010; sit. Kajanoja 2018, 204.)

Tyokykya voidaan tarkastella fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten
ominaisuuksien valossa. Naiden osa-alueiden ajatellaan muodostavan niin yksilon
toiminta- kuin tyokyky. Fyysinen tyokyvyn heikentyminen voi olla ohimenevaa tai
jatkuvaa. Tyodkyky voi heikentya hetkellisesti esimerkiksi jonkin parannettavissa tai
korjattavissa olevan vamman vuoksi, mutta esimerkiksi krooninen sairaus voi vaikuttaa

jatkuvasti tyokykyyn aiheuttaen osatyokykyisyytta tai tyokyvyttomyytta. Psyykkinen
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tyokyky tarkoittaa yksilon henkista ja emotionaalista kyvykkyytta. Psyykkinen tyokyky
voi tilapaisesti muuttua esimerkiksi mielenterveyden haasteiden vuoksi. (Toimia-
tietokanta; sit. Kajanoja 2018, 204.) Tyokyvyn alentuminen ei myoskaan aina liity
sairauteen tai vammaan. Tyodturvallisuuskeskuksen julkaisun (2018) mukaan tyokykya
voivat alentaa haitallinen kuormitus tydssa, osaamisen ja tyon hallinnan ongelmat,

ikdantymiseen liittyvat seikat, paihdeongelmat tai kuormittava elamantilanne.

lImarinen (2003) on kehittanyt tydkykytalomallin, jossa tydokyvyn nahdaan
muodostuvan ihmisen voimavarojen, tyon seka ympariston yhteisvaikutuksesta. Mallin
alin kerros kattaa ihmisen terveyden ja toimintakyvyn. Toinen kerros pitaa sisallaan
ammatillisen osaamisen ja oppimisen. Kolmantena tulevat yksilon omat arvot, asenteet
ja motivaatio tyota kohtaan. Nama kolme alinta kerrosta kuvaavat yksilon voimavaroja,
joita hanella on kaytdssaan. Neljas kerros on itse tyd, joka kattaa tydolot, tyon sisallon
ja vaatimukset, tyoyhteison sekd johtamisen. Kun talon nelja kerrosta ovat
tasapainossa, syntyy niista katoksi tyokyky eli ihmisen voimavarojen ja tyon valinen
tasapaino. Tassa mallissa tunnistetaan myos lahiyhteison, kuten perheen, seka koko

yhteiskunnan vaikutus tyokykyyn. (limarinen ym. 2006, 23.)

Tyokykytalomallissa tuodaan esiin muutkin tyokykyyn vaikuttavat tekijat
kuin vain itse tyd (llmarinen 2003; Lundell ym. 2011). limarisen ym. (2006, 19-20)
mukaan keskeista on, etta tyokyky nahdaan yksilon, hanen tyonsa seka ympariston
yhteisena ominaisuutena. Integroitu tydkykykasitys on yksi laaja-alaisimmista tavoista
ymmartaa tyokykya. Se ottaa huomioon tydntekijan tyokyvyn tydorganisaation ja
tyoyhteison kontekstissa. Tyokyky ymmarretaan aikaan ja paikkaan sidotuksi, se voi
muuttua tilanteen ja ajankohdan mukaan. (Em. 2006, 19-20.) Tyokyvyn tukemisen
monialainen tunnistaminen on muokannut suhtautumista myds tyokyvyttomyyteen.
Jaljella olevaa tyokykya pyritaan vaalimaan ja tukemaan sen sijaan, etta korostettaisiin
tyokyvyttomyytta. Elaketurvakeskuksen (2004) mukaan esimerkiksi
kuntoutuslainsaadanndlla on pyritty nostamaan kuntoutus mahdollisimman
varhaiseksi vaihtoehdoksi, ja ndin ennaltaehkaista tyokyvyttomyytta. (llmarinen ym.
2006, 21.)
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2.2 Osatyokykyisyyden maarittely

Sosiaali- ja terveysministerion mukaan osatydkykyisella henkildlla on kaytéssaan osa
tyokyvystaan, ja han haluaa edelleen kayttaa jaljella olevaa tyokykyaan (Pakarinen
2018, 204). Paanetojan, Kroégerin ja Ostmanin (2016, 25) mukaan osatyokykyinen on
henkilo, jolla on toiminnan tai tyokyvyn vajautta. Toiminnan ja tyokyvyn vajautta
voidaan arvioida siten, etta tyokyvylle asetetaan jokin tietty normaalitaso, johon yksilon
tyokyky voidaan suhteuttaa. Tama taso vaihtelee eri tyotehtavissa ja olosuhteissa.
Paanetojan ym. mukaan (2016, 25) tyontekijalta edellytetaan tietynlaista tuottavuutta,
joka suhteutetaan tyotehtavaan. Tama tarkoittaa sita, ettd vamma tai sairaus ei
automaattisesti aseta henkiloa osatyOkykyiseksi, vaan aina tarvitaan arviointia
suhteessa henkilon tyotehtavaan ja sen vaatimuksiin. Tydkykya voidaan arvioida
tydsuoritusten kautta. Henkild on tyokykyinen, jos hanen henkildkohtaiset
ominaisuutensa ja edellytyksensd ovat tasapainossa suhteessa tyon asettamiin
vaatimuksiin. Mikali vaatimukset ja edellytykset ovat keskenaan ristiriidassa, voidaan

puhua tydkyvyn vajauksesta. (Em. 2016, 25.)

Lainsaadannossa ei kayteta osatyokykyisyyden kasitetta, vaan kaikki
lainsaadantd, joka littyy  osatyokykyisyyteen, kasitellaan terveydentilan,
vammaisuuden, tyokyvyn, vamman tai sairauden suhteesta tyohon (Paanetoja ym.
2016, 25). Esimerkiksi tyontekijan elakelaissa (Tyontekijan elakelaki 19.5.2006/395
358) tyokyvyttomyytta arvioitaessa huomioidaan jaljella oleva tyokyky, jota voidaan
kayttaa ansiotulojen hankkimiseen saatavilla olevasta tyosta, ja jota tyontekijan
voidaan kohtuudella olettaa tekevan. Arvioinnissa otetaan huomioon tyontekijan
koulutus, aikaisempi toiminta, ika, asuinpaikka sekda muut vastaavanlaiset tekijat.
TyOkyvysta ei ole olemassa lailla saadettyja mittareita eli talldin voi olla hyvin
haastavaa maaritella, mita taydella tyokyvylla tarkoitetaan kussakin tilanteessa.
Toiseen tyohon tekija voi olla taysin tyokyvyton, mutta toiseen taas tyokykyinen ja siina
valissa osatyokykyinen. (Paanetoja ym. 2016, 26.)

Asenteisiin  on haluttu vaikuttaa silla, ettd kaytetaan termia
osatyokykyisyys osatyokyvyttomyyden sijaan. Tarkoituksena on tukea tunnetta siita,
etta tydkykya ja halua tydn tekemiseen on edelleen jaljella. (Paanetoja ym. 2016, 26.)
Paanetoja ym. (2016, 25) my6s huomauttaa, ettd vaikka osatydkykyinen termia
kaytetaan laajana yleiskasitteena hyvin moninaiselle joukolle ihnmisia, se ei kuitenkaan
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ole suoraan synonyymi esimerkiksi vammaiselle tai vajaakuntoiselle. On siis hyva

huomioida osatyokykyisyyden moninaiset syyt.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (2019) mukaan osatyokykyisyyden
syyna voi olla vammaisuus, pitkaaikaissairaudet, vakavasta sairaudesta toipuminen tai
elamankriisi. Lisaksi osatyokykyisiksi voidaan lukea pitkaaikaistyottomat, joiden
tyokyky on alentunut vamman, sairauden tai sosiaalisten syiden takia. Masennus seka
tuki- ja liikuntaelinsairaudet ovat yleisimmat tydkykya heikentavat syyt. (Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos 2019.) On myds hyva huomioida, ettd osatyOkykyisyytta voi
aiheuttaa vajavainen kielitaito (esimerkiksi maahanmuuttajilla), puutteellinen koulutus,
ammattitaidon vanhentuminen tai ikdantyminen. Onkin oleellista huomioida se, etta
aina ei ole kyseessa terveydentilan hairidsta johtuva tekija. (Paanetoja ym. 2016, 25.)
Osatyokykyisyyden yksilollisyys tulee esiin myos siina, ettd se on sidoksissa niin
osatyokykyisyyden syyhyn, itse tydhon seka tyon vaatimuksiin (Ala-Kauhaluoma ym.
2017, 11).

Tyokyvyttomyyselakettd Suomessa sai vuoden 2018 lopussa yhteensa
199 000 henkilda, mika on kuusi prosenttia tydikaisesta vaestosta. Yleisin syy
tyokyvyttomyydelle olivat mielenterveyden ja kayttaytymisen hairiot.
Tyokyvyttomyyselakkeella olevista puolet (52%) oli mielenterveyssyista elakkeella.
Toiseksi yleisin syy tyokyvyttomyyselakkeelle jaamiseen oli tuki- ja liikuntaelinten
sairaudet, joiden vuoksi 19 % oli tyokyvyttomyyselakkeella. Hermostolliset sairaudet,
joihin myds MS-tauti kuuluu, olivat kolmanneksi yleisin syy tyokyvyttomyyselakkeelle
jaamiseen. Yhteensa yhdeksan prosenttia tyokyvyttomyyselaketta saavista henkildista
oli elakkeellda hermostollisen sairauden vuoksi. (Tilasto Suomen elékkeensaajista
2018, 10.)

MyOs aikaisempia vuosia tarkasteltaessa hermostolliset sairaudet ovat
olleet kolmanneksi yleisin syy tyokyvyttomyyteen. Esimerkiksi vuonna 2016 MS-taudin
vuoksi tyokyvyttomyyselakkeella oli yhteensa 3 621 henkildéa. Erityisesti MS-taudin
kohdalla tyokyvyttomyyselakkeen saajien maara nayttaisi olevan kaikissa ikaryhmissa
suunnilleen samansuuruinen. MS-tauti aiheuttaa tyokyvyttdmyytta siis yhta lailla
nuorilla aikuisilla kuin my6s lahempana elakeikaa olevilla henkil6illa. Useimmissa
muissa pitkaaikaissairauksissa tyokyvyttomyyselakkeella olevien maara kasvaa ian

myota. (Tilasto Suomen eldkkeensaajista 2016, 105.)
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Osatyokykyisyyden yhtena tunnusmerkkina voidaan pitaa oikeutta
osatyokyvyttomyyselakkeeseen. Nain on mahdollista saada osviittaa osatyokykyisten
maarasta. Elaketurvakeskuksen tilastotietokannan mukaan vuoden 2019 lopussa
osatyokyvyttomyyselakkeella tyoelakkeensaajista oli 23 282 henkiléa. Vuonna 2019
osatyokyvyttomyyselakkeelle jai yhteensa 5 742 henkiloa. Tyokyvyttomyyselakkeen
saajia oli puolestaan 134 200 henkil6a. (Elaketurvakeskuksen tilastotietokanta 2020).
Seuraavaksi kuvaan yleisesti Suomen elakejarjestelmaa seka

osatyokyvyttomyyselakkeen keskeisimpia piirteita.

2.3 Osatyokyvyttomyyselake osana Suomen elékejarjestelmaa

Elaketurva pitaa huolen siita, etta toimeentulo on taattu myos tyouran jalkeen. Joillakin
tydura loppuu aikaisemmin kuin toisilla, ja joillakin tyouraa mukautetaan oman
tydokyvyn puitteissa. Elakkeen perimmainen tarkoitus on sailyttaa vaeston kulutustaso
kohtuullisena. Kela vastaa kansanelakkeesta seka takuuelakkeesta, ja nama elakkeet
rahoitetaan valtion budjetista. Kansanelakkeen maara riippuu tyoelakkeen maarasta.
Mikali on oikeutettu tietynsuuruiseen tyOelékkeeseen, ei ole oikeutettu enaa
kansanelakkeeseen. Takuueldke on niin sanottu minimieldke, johon kaikki Suomessa
asuvat ovat oikeutettuja. Mikali kansanelake tai tyoelake jaa alle tietyn rajan, on henkild
oikeutettu takuuelakkeeseen. (Kautto 2018, 146.)

TyOeléke kattaa ansiosidonnaisen turvan, ja kaikki tyonantajat ovat
velvoitettuja  hankkimaan tyoelakevakuutuksen tyontekijoilleen. Tyoelakkeet
rahoitetaan palkasta perittavin tyoelakemaksuin, joita maksavat niin tyontekija kuin
tydnantaja. Tyoelaketurvasta vastaavat yksityiset tydelakevakuutusyhtiot, elakesaatiot
ja elakekassat. Julkisella sektorilla toimivat tyoelakelaitokset, joista yksi on esimerkiksi
Keva. Tyoelakelait saatelevat elakkeiden kattavuutta ja maaraytymista, ja ne ovat
sektorikohtaisia. TyOelake kattaa tyontekijan tyOkyvyttomyyden, perheen huoltajan

kuoleman seka vanhuuden ajan toimeentulon. (Kautto 2018, 147.)

Elaketurvan suuruus on ansioperustainen, ja siksi vahvasti tydelamaan
sidoksissa. Kansanelake ja takuuelake kattavat ne henkilot, joilla ei olisi edellytyksia
saada tyOelaketta. Tyoelakkeen suuruus maaraytyy tyduran pituudesta seka uralla

vallinneesta ansiotasosta. Kaikki palkansaajat maksavat tydelakemaksuja, mika
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kerryttaa elaketta. (Kautto 2018, 158.) Kansantalouden kannalta on peraankuulutettu
tyourien pidentamista ja varhaisten elakkeiden valttamista. Tyokyvyn tukeminen,
kuntoutus ja tyokyvyttomyyselakkeiden ehkaiseminen ovat nousseet myos
tyoelakelaitosten yhdeksi paamaaraksi. Tyo takaa paremman elakkeen, el
elakejarjestelma kannustaa tyohon, silla kansanelake ja takuueldke ovat

tydelakkeeseen verrattuna vaatimattomia. (Kautto 2018, 158.)

2.3.1 Osatydkyvyttomyyselake

Sairauden tai vamman vaikuttaessa tyokykyyn, on mahdollista saada
osatyokyvyttomyyselaketta. Jos tyokyvyttomyys on valiaikaista, on henkild usein
sairauslomalla, jonka ajalta tydonantaja maksaa sairausajan palkkaa.
Tyokyvyttomyyden  pitkittyessa on mahdollista saada sairauspaivarahaa,
osasairauspaivarahaa, kuntoutustukea tai tyOkyvyttdmyyselaketta. (Hallikainen ym.
2018, 25.) Osatyokyvyttomyyselakkeen myontamisen ehtona on, etta tyokyky on
alentunut vahintaan 40 prosenttia. Tyokykya arvioidaan laaketieteellisten ja sosiaalis-
taloudellisten mittarien avulla, joissa huomioidaan esimerkiksi koulutus, tyokokemus
seka ika. (Tyodelake.fi 2019.) Osatyokyvyttomyyselake on mahdollinen elakemuoto
vain tybelakkeissa. Jos henkild on kansaneldkkeen piirissa (esimerkiksi
vastavalmistunut nuori, jolla ei ole viela tyokokemusta), han ei ole oikeutettu

osatyokyvyttomyyselakkeeseen (esim. Tie tydelamaan 2017).

Sairausvakuutuksen paivaraha maarittaa tyokyvyttomyyselakkeen
hakemisen. Sairauspaivaraha on tarkoitettu korvaamaan alle vuoden kestavan
tyokyvyttomyyden aiheuttamat ansionmenetykset, ja sita voi saada enintaan 300
paivaa (Kela 2019). Mahdollisuudesta kuntoutukseen tai hakea
tyokyvyttomyyselaketta Kela ilmoittaa, kun sairauspaivarahaa on maksettu 150
paivaa. Mikali tarkoituksena on  siirtya  tyOkyvyttdmyyselakkeelle  tai
osatyokyvyttomyyselakkeelle, tulee ottaa yhteytta tyoterveyslaakariin tai hoitavaan
laakariin. Tyokyvyttomyyselakehakemukseen tarvitaan laakarin B-lausunto. Lisaksi
hakemukseen on mahdollista liittda tydnantajan lausunto liittyen tyodsta selviytymiseen
sekd osa-aikaisen tyon jarjestamiseen. OsatyOkyvyttomyyseldke haetaan oman

tyoelakelaitoksen kautta. Tyoelakelaitos ratkaisee hakemuksen, ja ratkaisua tehtaessa
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huomioidaan hakijan kokonaistilanne. Lisaksi arvioidaan, onko henkilon mahdollista
osallistua ammatilliseen kuntoutukseen. Tyon vaatimukset, tydssa suoriutuminen seka
kuntoutuksen avulla mahdollinen toipuminen tyokykyiseksi vaikuttavat ratkaisuun. (Tie

tydelamaan 2017.)

Osatyokyvyttomyyseladke mahdollistaa tyouran jatkamisen, ja nain myos
sen pidentamisen huolimatta tyokyvyn heikentymisesta. Lisaksi
osatyokyvyttomyyselakkeella tehtava tyo kartuttaa edelleen elaketta. Tyossakaynti ei
ole kuitenkaan edellytys osatyOkyvyttomyyselakkeen saamiseksi. Paatos
osatyokyvyttomyyselakkeen myontamisesta voidaan tehda toistaiseksi jatkuvana tai
maaraaikaisena. Mikali paatds on tehty maaraaikaisena, osatyokyvyttomyyselakkeen
nimi on osakuntoutustuki. Osakuntoutustuen aikana arvioidaan, mikali tydkyky voidaan
palauttaa esimerkiksi kuntoutuksen avulla. (Keva 2020.) Osatyokyvyttomyyselaketta
voidaan hakea myds ennakkopaatoksellda, joka on voimassa yhdeksan kuukautta.
(Toimeentulo, Neuroliitto 2020a.) Ennakkopaatoksen voimassaolon aikana tyontekijan
tulee tehda paatos siita, jaako han osatyokyvyttomyyselakkeelle, seka sen jalkeen
sopia tydnantajan kanssa tydjarjestelyistd osa-aikatydon aloittamiseksi (Keva 2020).

Osatyokyvyttomyyselakkeella tulot vaikuttavat elakkeen suuruuteen, ja
ansiot saavat olla enintdan 60 prosenttia vakiintuneista ansioista ennen
tyokyvyttomyytta. Huomioitavat tulot ovat tyokyvyttomyytta edeltaneiden viiden
kalenterivuoden tulot. Jokaisen osatyokyvyttomyyselakettd saavan ansaintaraja
maaraytyy omien tulojen mukaan, mutta se oli vahintadan 834,52 e/kk vuonna 2020.
Mikali haluaa tyoskennella enemman, kuin ansaintaraja antaa myoden, elake on
mahdollista jattaa lepaamaan. Talloin elakkeen maksu keskeytetaan, mutta oikeus
elakkeeseen sailyy. Eldke voi olla lepaamassa vahintdan kolme kuukautta ja
maksimissaan kaksi vuotta. Tyokyvyttdmyyselakkeen maaraan vaikuttaa
elakekertyma, joka on kartoitettu tyokyvyttomyyden alkamiseen mennessa seka niin
kutsuttu tulevan ajan elake, joka tarkoittaa aikaa tyokyvyttomyyden alkamisesta oman
ikaluokan alimpaan vanhuuselakeikdan, ammatilliseen eldke- tai eroamisikaan.
Tulevan ajan elakkeessa huomioidaan siis se aika, jonka henkild olisi tydssa
vanhuuselakkeeseen saakka. OsatyOkyvyttomyyselake on puolet
tyokyvyttomyyseldkkeestd. (Keva 2020.) Elaketurvakeskuksen tilastotietokannan
(2020) mukaan keskimaarainen osatyokyvyttdmyyselake on ollut vuonna 2019 noin
780e/kuukausi.

15



3 MS-TAUTI

Suomessa on talla hetkellda noin 12 000 MS-tautia sairastavaa henkilda (Neuroliitto
2020b). Kaksi kolmasosaa diagnoosin saaneista on naisia, joten sairaus on yleisempi
naisilla kuin miehilla (Hallikainen ym. 2018, 8). Suomessa taudin esiintyvyys on yksi
maailman korkeimpia (Luhtasaari 2004, 14). Sairaus diagnosoidaan yleensa 20-50 -
vuotiaana, ja se on tapaturmaisen vammautumisen ohella yksi yleisimmista nuorten
invaliditeettia aiheuttavista neurologisista sairauksista (Hallikainen ym. 2018, 7;
Luhtasaari 2004, 14.) MS-tauti on aivojen ja selkaytimen autoimmuunisairaus, jossa
sairastuneen oma immuunijarjestelma toimii virheellisesti hyokkaamalla omaa
hermostoaan vastaan. Oireet aiheutuvat siita, kun tiedonkulku estyy tai hidastuu
aivoista ja selkaytimestd muualle kehoon hermovaipan rikkoutuessa. Syyta sille, miksi
immuunipuolustusjarjestelma  hyokkda  elimistba  vastaan, ei  tunneta.
Immuunijarjestelman hyokkays ei kesta ikuisesti, vaan se loppuu ja vaurioituneeseen
kudokseen syntyy arpeumaa. Tasta tauti on saanut myos nimensa multippeliskleroosi,
suomeksi pesakekovettumatauti. Taudin varhaisessa vaiheessa vaurioitunut
hermovaippa voi viela korjaantua, mutta mikali immuunijarjestelman hyokkaykset
jatkuvat, uusiutuminen ei enaa onnistu, ja lopulta suojatta jaanyt hermosaie vaurioituu.
Koska hermosolut eivat uusiudu niin helposti kuin muut elimiston solut, vauriot ovat
pysyvia. Aivot kuitenkin pystyvat muovautumaan muuttuviin olosuhteisiin koko elinian
ajan. (Hallikainen ym. 2018, 7-8, 18.)

MS-tauti etenee usein aaltomaisesti, ja taudin kulku sekd oireet ovat
jokaisella yksildlliset (Luhtasaari 2004, 15.) Pahenemisvaiheen aikana oireet ovat
aktiivisina ja lisdantyvat, mutta kun hermosto on jarjestaytynyt uudelleen, osa oireista
tai kaikki saattavat kadota. Erityisesti alkuvaiheessa sairauden eteneminen on
aaltoilevaa noin 85-90 prosentilla MS-potilaista. Ennen pitkdan sairaus muuttuu
etenevaksi, eli sairauden oireisto lisaantyy tasaisesti koko ajan. Alusta alkaen
sairauden kulku on etenevaa vain noin 10-15 prosentilla sairastuneista. (Hallikainen
ym. 2018, 7-8, 18.) Yleisia oireita ovat erilaiset nako- ja silmdoireet, tuntomuutokset,
uupumus, kipu, liikkumisen hankaloituminen, erilaiset kognitiiviset ongelmat
(muistissa, ajattelussa ja keskittymisessa), mielialaan liittyvat ongelmat seka rakon ja
suolen toiminnan oireet (Neuroliitto 2020c). Viime vuosina on erityisesti keskitytty

tutkimaan MS-taudin aiheuttamia kognitiivisia hairi6ita, joista yleisimpia ovat
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tiedonkasittelyn hidastuminen ja muistivaikeudet. Yli puolella (50-60 %) MS-tautia

sairastavista ilmenee naita oireita. (Rosti-Otajarvi ym. 2019.)

3.1 MS-tauti ja tydelama

On todettu, ettd MS-tautia sairastavien henkildiden osallistuminen ansiotyohon on
alhaisempaa verrattuna muita kroonisia sairauksia sairastaviin henkiléihin (Simmons
& Tribe & McDonald 2010, 926). Tama selittyy osaltaan silla, ettd MS-taudin oirekuva
vaikuttaa yksilon toimintakykyyn seka sita kautta usein tyokykyyn. MS-tauti vaikuttaa
yksilon tyduraan merkittavasti siinakin mielessa, etta siihen sairastutaan yleensa 20—
40 -vuotiaana (Atula 2019). Sairastumisika on juuri se ajankohta ihmisen elamassa,
jolloin luodaan tyduraa ja vakiinnutetaan omaa paikkaa tyoelamassa seka rakennetaan
omaa ammatti-identiteettia. Vuonna 2015 tehdyn suomalaistutkimuksen mukaan
kolmannes (35 %) MS-tautia sairastavista henkiloista oli tydeldamassa ja noin puolet
(56 %) elakoityi ennenaikaisesti. Keskimaarainen elakoditymisika oli MS-tautia
sairastavilla 45-vuotta. (Haanpaa ym. 2019, 56.) Aikaisempien tutkimusten mukaan
MS-potilaiden tyottomyysaste vaihtelee 24—80 prosentin valilla. Taudin aggressiivinen
eteneminen seka diagnoosista kulunut aika ennustavat useimmiten tyottomyytta.
Vasymys, kognitiivisten taitojen alentuminen seka heikompi suoriutuminen
neurologisissa testeissa kasvattavat tyottémyysriskia. (Julian ym. 2007, 1355.) MS-
tauti ei kuitenkaan automaattisesti johda tyokyvyn alenemiseen ja tyokyvyttomyyteen.
Osa MS-tautia sairastavista henkildistd on mukana normaalissa tybelamassa aina
elakeikaan saakka. (Hallikainen ym. 2018, 23.) Lisaksi kehittynyt diagnostiikka, varhain
aloitettu tehokas laakehoito seka kuntoutus ovat vaikuttaneet positiivisesti MS-tautia

sairastavien toimintakyvyn sailyttamiseen (Neuroliitto 2019).

MS-tauti aiheuttaa suurimmalla osalla tydikaisista lievia oireita, ja yksi
kolmasosa kokee, ettd MS-tauti ei haittaa ty6ta ollenkaan (Hallikainen ym. 2018, 23).
Kun MS-taudin oireet alkavat vaikuttaa tyokykyyn, ollaan yleensa ensin yhteydessa
tydterveyshuoltoon. Yhdenvertaisuuslaissa on kirjattu, ettd tyonantajan tulee
mahdollistaa kohtuullisten mukautusten avulla tyonteko ja uralla eteneminen myos
henkildlle, jolla on toiminnan rajoituksia (Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014 1538§).

TyOnantaja voi saada tydolosuhteiden jarjestelytukea, mikali tyontekija tarvitsee
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erityisjarjestelyja tyosta selviytyakseen. Jarjestelytuen tarkoituksena on auttaa tyossa
olevia pysymaan ty0ssa ja poistamaan vamman tai sairauden aiheuttama haitta
tydnteolle. (TE-palvelut 2018.) Tyopaikalla pidetaan tyokyvyn tukemiseksi palaveri
yhdessa tyoterveyshuollon, tydntekijan ja tydnantajan kanssa. (Hallikainen ym. 2018,
23.)

Sairaudesta kertominen tyopaikalla on hyvin henkildkohtainen asia, ja
sairaudesta tulee kertoa silloin, jos se estaa omista tyotehtavistaan suoriutumisen.
Lisaksi tyoterveyshuollon tyohontulotarkastuksessa on mainittava sairaudesta.
Sairaudesta kertomisen on koettu helpottavan tyOpaikalla olemista. (Hallikainen ym.
2018, 11-12; 23.) Tydelamaan liittyvissa kysymyksissa tukea on mahdollista saada
esimerkiksi Neuroliitosta. Lisaksi erilaiset kuntoutukset, sopeutumisvalmennuskurssit
ja ensitietotapaamiset helpottavat sairauteen sopeutumista ja tukevat toimintakykya.
(Hallikainen ym. 2018, 16.)

MS-tautia sairastavien tyossa jatkamista voidaan tukea tydympariston,
tyonkuvan ja tydajan muutoksilla. Paljon riippuu sairastuneen omista voimavaroista,
sairauden laadusta, omasta koulutustaustasta, hankitusta tyokokemuksesta seka
tydtehtavien laadusta, kun pohditaan ammatillisen kuntoutuksen mahdollisuuksia seka
tehdaan suunnitelmaa hoidosta. Neurologisiin sairauksiin liittyy yleensa ongelmia
likkumisen, kasien kayton seka kommunikaation kanssa. Naihin seikkoihin voidaan
hakea helpotusta erilaisilla apuvalineilla. (Rinne 2006.) Tydkyvyn kannalta uupumus,
vasymys seka kognitiiviset oireet vaikuttavat eniten (Haanpaa 2019, 58). Tyon
kuormittavuus aiheuttaa sen, ettd vapaa-aika kuluu lahinna tydsta palautumiseen.
Uupumisen valttamiseksi on hyva kartoittaa tyopaikalta ne tekijat, jotka mahdollisesti
aiheuttavat uupumista, ja voidaanko naihin tekijoihin vaikuttaa esimerkiksi tyon
tauotuksella, tyorauhan takaamisella tai lampétilan muutoksilla. Tyon keventadminen
tapahtuu esimerkiksi tydajan liukumilla, etatydomahdollisuuksilla seka tyoajan
lyhennyksilla. Mikali kokoaikainen tyo kay liian raskaaksi, voi tyoelamassa pysya
osatyokyvyttomyyselakkeen turvin osa-aikatyota tekemalla. (Hallikainen ym. 2018,
23.) Tyoterveysladkareille tehdyn kyselyn perusteella MS-taudin kognitiiviset oireet
vaikuttivat eniten tyokykyyn, ja tyokyvyn tukemiseksi osa-aikatyOhon siirtyminen
nahtiin olennaisena. (Haanpaa ym. 2019, 59.)
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Mikali tyontekija ei pysty jatkamaan tyossaan sairauden takia,
ammatillisen kuntoutuksen kautta on mahdollista 16ytaa uusi tyopaikka tyokokeilun tai
lisakoulutuksen avulla. Tyohon paluu sairaslomalta ja tyossa jatkaminen nahdaan
toimintakyvyn kannalta tavoiteltavina, silla tyo tarjoaa sisaltoa elamaan seka
toimeentulon. Uusiin tyotehtaviin on mahdollista suuntautua Kelan ja tydelakelaitosten
toteuttaman ammatillisen kuntoutuksen avulla. Ammatillista kuntoutusta ovat
tyokokeilut, tydhdnvalmennus seka uudelleenkouluttautuminen. Kannattavinta on, jos
ammatilliseen kuntoutukseen paastaan ennen kuin tyokyvyn alenema on ehtinyt
aiheuttaa pitkia sairaspoissaoloja. Ammatillisen kuntoutuksen ajalta Kela seka
elakevakuutuslaitokset maksavat toimeentulon. (Hallikainen ym. 2018, 23-24.)
Kansainvalisten tutkimusten perusteella on todettu, etta tydelamassa olevat MS-tautia
sairastavat henkilot kokivat elamanlaatunsa seka mielialansa paremmaksi verrattuna

niihin, jotka eivat olleet tydelamassa (Haanpaa ym. 2019, 57).

3.2 Aikaisempia tutkimuksia

Suvi-Maaria Tepora-Niemi (2019) on tutkinut MS-tautiin sairastuneiden toimijuutta
tydelamassa ja kuntoutuksessa. Tutkimus on seurantatutkimus, jossa on tarkasteltu
haastattelujen perusteella MS-tautia sairastavien henkildiden toimijuuden muutosta
vuosien 2012 ja 2018 valilla. Tutkimuksessaan han tarttuu erityisesti toimijuutta
tukevaan kuntoutukseen, joka onkin tydelaman kannalta olennaista. Yksilon toimijuutta
Tepora-Niemi tarkastelee Jyrki Jyrkdman (2008) toimijuuden modaliteettien kautta
sekd Amartya Senin ja Martha Nussbaumin toimintavalmiuksien teorian valossa.
(Tepora-Niemi 2019, 134-136.) Seurantatutkimuksen perusteella Tepora-Niemi on
laatinut nelja erilaista toimijuuden tyyppia suhteessa tyohon seka kuntoutukseen.
Tutkimus tarjoaa erityisesti tietoa siita, kuinka toimijuus muuttuu sairauden edetessa.
Han nostaa esiin esimerkiksi esimiestyon seka riittdvan kuntoutuksen tarkeyden

toimijuuden tukemisessa. (Em. 2019.)

Mathieson ja Stam (1995) ovat tarkastelleet sy6paan sairastuneiden
ihmisten kertomuksia identiteetin uudelleenrakentamisen nakdkulmasta. Heidan
mukaansa narratiivi on se muoto, jonka avulla kommunikoidaan kokemuksesta.

Jatkuvan narratiivisen reflektion avulla on mahdollista arvioida potilaan kokemuksista
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kumpuavaa merkityksen muodostamista. Sairauden myota omaa sisaista tarinaa (self-
narrative) joudutaan muuttamaan, ja ndin oma totuttu identiteetti on myos uudelleen
tyostettavana. (Em. 1995, 301.) Mathieson ja Stam (1995, 302) korostavat
tutkimuksensa perusteella sita, etta sairaalle itsensa ymmartaminen on elintarkeaa,

silla elamassa tulee olemaan vaistamatta sosiaalisia seka fyysisia rajoitteita.

Merja Komulainen (1998) on tarkastellut pro gradu -tutkielmassaan MS-
tautiin  sairastuneiden kokemuksia ryhmakuntoutuksessa tarinallisuuden eli
narratiivisuuden keinoin. Haastateltavien kertomusten juonten lisaksi Komulainen
tarkasteli MS-taudista, omasta identiteetista ja kuntoutuksesta kaytettyja diskursseja.
Aineiston  perusteella han jakoi kertomukset kolmeen eri ryhmaan:
muutosorientoituneisiin, tasaisina jatkuviin ja muutosta vastustaviin tarinoihin.
Olennaista Komulaisen tutkimuksessa oli se, ettd ryhman merkitys kuntoutuksessa oli
olennainen. Ryhman kautta omaa minuutta ja omia kokemuksia tarkasteltiin uudessa
valossa. Ryhma antoi vertaistukea, mutta myos tervetta kilpailuhenkea eli motivaatiota.
Erityisen tarkeaa oli elamantarinoiden jakaminen samassa tilanteessa olevien kanssa.
(Komulainen 1998, 60-73.)

Kertomisen kautta syntyvaa tulkintaa on tarkastellut esimerkiksi Louise
Hardwick (2017) artikkelissaan, jossa han viittaa erityisesti Paul Ricoeurin (esim. 1984)
teoriaan. Ricoeurin teoriasta on sovellettu analyysimalli perustavanlaatuisen
todellisuuden tutkimiseen eli toisin sanoen yksildiden kokemusten tarkasteluun.
Tutkimuksen tarkoituksena oli saada lisaa tietoa siita, millaista on elaa MS-taudin
kanssa. Erityisesti ammattilaisille, jotka tydskentelevat MS-potilaiden kanssa haluttiin
lisda tietoa siitd, kuinka he voisivat tukea MS-tautia sairastavia henkiloita.
Tutkimuksessa on kaytetty haastattelukertomusten juonellistamista saadakseen
tapahtumat yhtenaiseksi kokonaisuudeksi. Taman jalkeen on sovellettu Paul Ricoeurin
teoriaa, ja kehitetty siita metodi, jolla tulkinnan prosessi on mallinnettu. Tutkimuksen
avulla paastiin kasiksi yksilon arvoihin, toiveisiin ja pelkoihin liittyen sairauteen, ja naita
tietoja oli mahdollista hyddyntdad paremman tuen ja palvelujen suunnittelussa.
(Hardwick 2017.) Sairauksien kokemuksellisuutta ja merkitysta yksildlle itselleen on
tarkasteltu useissa tutkimuksissa erityisesti narratiivisuuden avulla. Seuraavaksi
esittelen tarkemmin narratiivisen lahestymistavan, joka on myods tdman tutkielman

teoreettinen perusta.
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4 NARRATIIVINEN LAHESTYMISTAPA

Narratiivisuudella viitataan kertomuksellisuuteen, ja sanan etymologia on peraisin
latinan kielen sanasta narrare eli kertoa. Honkasalo (2000, 65) ymmartaa narratiivin
tekstuaaliseksi kokonaisuudeksi, joka voi olla joko kirjoitettu tai puhuttu. Keskeista on,
ettda se on merkitysten rajaama ja kertomuksella on tyypillisesti alku, keskikohta ja
loppu. Kertomuksesta voidaan nostaa esiin juonirakenne, joka etenee ja sisaltaa
erilaisia tapahtumia eldamankulun varrelta. (Honkasalo 2000, 65.) Yksilon kertomusta
pidetaan parhaana tapana paasta kasiksi inhimilliseen kokemukseen elamasta.
Kertomus on siis tulkintaa, jossa valittyy yksilon kokemus. (Heikkinen 2018, 145.)
Tassa lahestymistavassa ihminen nahdaan aktiivisena seka merkityksia antavana
toimijana. Ihmiselaman ilmidita tarkastellaan kielellisesti tulkittuina prosesseina, joihin
aika ja paikka vaikuttavat. (Hanninen 2002, 125.)

4.1 Narratiivisen ajattelun lahtokohdat

Kielellisen kaanteen myodta sosiaalipsykologisessa tutkimuksessa narratiivinen
suuntaus sai jalansijaa. Kielellinen kaanne tapahtui 1970-luvun alussa, kun
todellisuutta alettiin tutkia ja ymmartaa yha enemman sosiaalisesti tuotetun kielen seka
muun  kommunikaation lahtdkohdista. Ilhmisten valinen vuorovaikutus ja
vuorovaikutuksen tuotteet, kuten keskustelut, diskurssit, kasitteet ja kertomukset,
nousivat tutkimuskohteiksi pyrkimyksena paasta kasiksi todellisuuden luonteeseen.
(Saastamoinen 1999, 166.) Filosofi Alasdair MacIntyren (1981) mukaan ihmisen elama
on perustavanlaatuisesti tarinallista. Ihmisen elama voidaan kasittda tarinana, jonka
paahenkild han itse on. (Maclintyre 1981; sit. Hanninen & Valkonen 1998, 3.) Nykyaan
voidaan puhua myos narratiivisesta tai elamankerrallisesta kaanteesta, kun yha
enemman tutkimuskohteina ja aineistoina kaytetaan ihmisten elamantarinoita seka
muita kertomuksia (Syrjala 2018, 267).

Ihmisen toimintaa alettiin tarkastella kontekstuaalisten selitysten kautta
eikd vain perinteisten psykologisten selitysmallien avulla. Sosiaalipsykologiassa
esimerkiksi Erving Goffmanin ajatukset teatterimetaforasta ja kasvotyosta

sosiaalisessa vuorovaikutuksessa tunnustavat kontekstin vaikutuksen yksilon
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toimintaan. (Sarbin 1986, 7-8.) Ymmarrettiin, etta ihminen on jatkuvassa yhteydessa
hanta ympardivaan maailmaan, ja talléin myos ihmisen toiminta on tilannesidonnaista
seka tapahtumista ja vuorovaikutuskuluista tehtyjen tulkintojen ohjaamaa.
Saastamoisen (1999, 167) mukaan Theodore Sarbinin teos, "Narrative Psychology:
the Storied Nature of Human Conduct”, vuodelta 1986 on ollut lahtolaukaus
narratiivisen psykologian esiinnousulle ja kehitykselle. Sittemmin esimerkiksi
narratiivisen psykologian professori Dan P. McAdams on tydstanyt persoonallisen
myytin kasitetta, joka rakentuu kertomusten kautta, ja ohjaa elamaamme seka sita,

millaisia olemme (McAdams 1993).

Narratiivisuus liitetdan sosiaalipsykologian kentassa sosiaalisen
konstruktionismin suuntaukseen, jonka mukaan todellisuus ja erilaiset moraaliset
kasitykset rakentuvat sosiaalisesti ihmisten valisen vuorovaikutuksen kautta
(Saastamoinen 1999, 168). Psykologi Jerome Brunerin ensi kertaa vuonna 1987
julkaistussa artikkelissa, ’Life as Narrative”, han tarkastelee ihmisen ajattelua
narratiivisena konstruktiona. Ajattelu ei hanen mukaansa rakennu loogisen tai
induktiivisen paattelyn tuloksena, vaan kuva maailmasta konstruoituu yksilon
mielensisaisten tarinallisten prosessien avulla (Bruner 2004, 691). Konstruktionistisen
nakemyksen mukaan kulttuuriset resurssit ovat olennainen osa tarinoiden
rakennuspalikoita. Meita ymparoiva maailma sisaltaa kertomuksia ja erilaisia
merkityksia, joita jokainen tulkitsee yksilollisesti. Todellisuus on aina paikallista,
historiallista seka sovellettavissa olevaa. Yksi narratiivisen tutkimuksen osa-alue on
esimerkiksi elamankertatutkimus, joka nimenomaan huomioi tutkimusaineiston

ajallisuuden ja paikallisuuden. (Saastamoinen 1999, 168.)

Brunerin (2004, 692-693) mukaan elettya elamaa ei voisi kuvata ilman
narratiivia eli kertomusta. Narratiivi imitoi elamaa, ja elama imitoi narratiivia, joten
elama on samalainen ihmismielen konstruktio kuin myds narratiivikin on. Brunerin
mukaan ei ole olemassa psykologisesti sellaista asiaa kuin elama itsessaan, vaan
elamasta kertominen on aina narratiivinen saavutus. (Em. 2004, 692-693.)
Narratiivinen suuntaus korostaa sita, etta elama ei ole vain sarja sattumanvaraisia
tapahtumia, vaan toimintaa maarittda tulevaisuuden ennakointi, ja elaman
merkityksellisyys nousee menneista ja tulevista tapahtumista. Hermeneuttisen
nakemyksen mukaan merkityksen syntymiseksi tarvitaan tulkintaa, ja tama tarkoittaa

tarinan kertomista. Nain ollen elama ja tarina tarvitsevat toistensa keskinaista
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vuorovaikutusta, jotta niiden merkityksellisyys nousee esiin. (Widdershoven 1993, 4—
6; sit. Saastamoinen 2001, 146.) Narratiivisen suuntauksen klassikko, Paul Ricoeur
(1984), on kasitellyt tuotannossaan ajatusta siita, ettd narratiivisuus on kiintea osa
elettya elamaa, ja vasta elamasta kertomisen avulla paastaan kiinni itse elamaan
psykologisella tasolla. (ks. Bruner 2004, 692—693.)

Tarinalliset tulkinnat eli narratiivit ovat muodostuneet eletysta elamasta ja
siina kohdatuista ilmidista. Nama tulkinnat ohjaavat yksilon kayttaytymista seka
valintoja elamassa. (Bruner 2004.) Nain ollen myos ihmisen minuus voidaan nahda
tarinallisena. McAdamsin ym. (2006, 4) mukaan narratiivisella identiteetilla tarkoitetaan
niita tarinoita, joita ihmiset rakentavat ja kertovat itselleen seka muille maaritellakseen
itsedaan. Maailmaa ja siina tapahtuvia asioita jasennellaan parhaiten konstruoimalla
niistd itselle merkityksellisia narratiiveja. Seuraavaksi kasittelen tarkemmin

narratiivisen identiteetin muodostumista.

4.2 Paul Ricoeurin teoria narratiivisesta identiteetista

Ranskalaisen filosofin, Paul Ricoeurin (1913-2005), mukaan ymmarrys minuudesta
perustuu tulkintaan, ja tulkinta saavutetaan vain kerronnan avulla (Ricoeur 1992, 114).
Tulkinnasta valittyy se, minka ihminen itse kokee ja vahvistaa merkitykselliseksi
itselleen. Identiteettia ei tulisi tarkastella korrespondenssiteorian valossa, eli kuinka
oikea tai vaara jokin kuvaus minuudesta on, vaan identiteettia tulisi tutkia
hermeneuttisena itsensa ymmartamisen prosessina. (Ricoeur 1991; sit. Kaunismaa &
Laitinen 1998, 169-170.) Ricoeur havainnollistaa talla sitd, kuinka eldman ja
kertomusten valinen suhde on spiraalimainen keha, josta lopulta tulkinta muodostuu.
Nain yksilon kokemus on myds osa laajempaa kulttuurista ja historiallista kontekstia.
(Hanninen 2002, 25.) Identiteetti syntyy siis kerronnan avulla saavutetussa

tulkinnassa.

Ricoeur painottaa tulkinnan muodostumisen prosessimaisuutta. Tata han
on havainnollistanut kasitteella mimesis, joka on aristoteelisen runousopin kasite ja
tarkoittaa jaljittelemista. (Ricoeur 1984, 53.) Mimesis jakautuu kolmeen tasoon, joista
ensimmainen on Ricoeurin (1984) mukaan esiymmarrys toiminnan maailmasta, eli

ymmarrys siita, ettd kertomus on mahdollista muodostaa ja ihmiselama on kerrontaa
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vaativaa. Toinen mimesis on itse kertomus. Se kuvastaa kertomuksen rakentumista
erilaisten kerronnallisten koodien perusteella, joita diskurssit sisaltavat. Tassa
muodostuu kerronnan juonellisuus, eli tapahtumat eivat ole erillisia toisistaan, vaan ne
ovat merkityksellisessa suhteessa toisiinsa, ja tama myos ilmenee kertomuksesta.
Kertomuksen avulla esiymmarryksesta on siis muodostettu tekstuaalinen
kokonaisuus. Ricoeur puhuu teoriassaan vain tekstuaalisista kertomuksista, mutta
tassa tutkielmassa liitan Ricoeurin ajatukset myos suulliseen kerrontaan. Kolmas, ja
myos identiteetin muodostumisen kannalta mielenkiintoisin mimesis, on uudelleen
ymmartaminen, joka tapahtuu silloin, kun teksti luetaan ja omaksutaan. Toisin sanoen
teksti ja lukija kohtaavat, ja tekstin avulla on mahdollista ymmartaa tapahtumisen

maailmaa uudessa valossa. (Kaunismaa & Laitinen 1998, 182-185.)

Kerronnalle tyypillista on, etta tapahtumat jarjestetaan suhteessa toisiinsa
(Kaasila 2008, 44). Erityisesti psykologialle tyypillinen tapa ymmartaa identiteetti minan
suhteellisen pysyvana rakenteena, on mahdollista juonellistamisen avulla, joka sitoo
tapahtumat yhtenaiseksi identiteettikertomukseksi (Sintonen 1999, 51.) Kaunismaa &
Laitinen (1998, 190-191) kuvaavat Ricoeurin narratiivisen identiteetin teoriaa
juonellisuuden hyodtyjen kautta. Kertomuksen avulla erilliset merkitysrakenteet
muodostuvat mielekkaaksi kokonaisuudeksi. Olosuhteet, syyt ja seuraukset, toiminta
ja eri toimijat jarjestetaan juonen avulla kokonaisuudeksi. Toinen tarkea juonen
elementti on se, etta se yhdistaa kertomuksen eri tapahtumat toisiinsa. Kolmanneksi
juonen kautta maaritelldaan henkildhahmon ajallinen pysyvyys. Toisin sanoen
narratiivinen identiteetti mahdollistaa sen, etta vaikka tarinan alku ja loppu tai jotkin
tarinan elementit olisivat ristiriidassa toistensa kanssa, kertomuksen edetessa on
mahdollista ymmartaa mista ristiriitaisuudet johtuvat tai mitd ne merkitsevat. Nain
voidaan muodostaa kokonaisvaltainen kuva identiteetista, joka voi sisaltdaa myos

ristiriitaisuuksia. (Kaunismaa & Laitinen 1998, 190-191.)

Juoni mahdollistaa tarinan jasentamisen, mutta jopa tarkedmmaksi
seikaksi saattaa nousta merkityksenanto. Itse juoni saattaa jaada taka-alalle, kun
kertoja keskittyy pohtimaan, miten tietty elamantapahtuma kuvaa tai selittaa
esimerkiksi hanen persoonallisuuttaan, paamaariaan, ongelmiaan tai tiettya
kompleksia hanen elamassaan. Merkitysta luotaessa kertoja muodostaa semanttisen
paatelman itsestaan episodimaisen tiedon perusteella, jota tarina sisaltaa. (McAdams

& McLean 2013, 236.) Polkinghornen (1988, 6) mukaan merkityksen ymmartdminen
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on olennaista kokonaisuuden ymmartamisen kannalta. ltse merkitys, joka narratiivissa
muodostuu, yhdistaa ihmisen toiminnan ja tapahtumat, jotka vaikuttavat inmiseen. Kun
ymmarretaan tiettyjen toimien ja tapahtumien vaikutus tietynlaiseen lopputulokseen,
voidaan ymmartaa merkitysta. (Polkinghorne 1988, 6.) Uudelleenhahmottuminen tai
uuden ymmarryksen tuottaminen omasta minuudesta on teorian keskeinen voima.
Esimerkiksi Hyvarinen ja Loyttyniemi (2005, 220) kiteyttdvat osuvasti ajatuksen
narratiivisesta identiteetista: “ltsensé& kertominen on aina myds itsenséd uudelleen

nékemista ja tuottamista’.

4.3 Narratiivisen identiteetin erityispiirteet

Identiteettia voidaan tarkastella useiden eri teorioiden valossa, ja jokainen niista
painottaa eri osa-alueita tai nakokulmia, ja identiteetin narratiivinen ymmartaminen on
yksi naista. ldentiteetin sukulaiskasitteita ovat muun muassa minuus, persoonallisuus
ja subjektiivisuus (Suoninen 2012, 89). Tassa tutkielmassa kaytetddn paaosin

identiteetin tai minuuden kasitteita.

Identiteetilla voidaan ymmartaa varsin pysyvaa ja hitaasti kehittyvaa
itseymmarrysta. Toisaalta sita voidaan tarkastella kanssakaymisen tuotteena
kulloisessakin vuorovaikutustilanteessa, tai se voi keskittya tarkastelemaan sita,
kuinka muut ihmiset ymmartavat toinen toisensa. (Suoninen 2012, 89.) Varsin
perinteinen tapa ymmartaa identiteettia on korostaa identiteetin pysyvyytta (esim.
Erikson 1980, 22; 1994, 22-23). Ihmisen identiteettia voidaan ymmartaa laajemmassa
mittakaavassa, kun tarkastellaan Ricoeurin ajatuksia narratiivisen identiteetin
muodostumisesta jatkuvana tulkinnan prosessina seka Brunerin ymmarrysta yksilon
tarinan kiinnittymisesta laajempaan kontekstiin. ldentiteetin narratiivinen tarkastelu on

psykodynaamista kasitysta moniulotteisempi tapa ymmartaa identiteettia.

McAdamsin (1993, 40) mukaan narratiivinen identiteetti kehittyy
nuoruuden lopussa tai aikuisuuden alkumetreilld. Habermasin ja Bluckin (2000)
mukaan vasta nuoruuden loppuvaiheilla yksilo on kyllin kypsa muodostaakseen
yhtenaisia syy-seuraussuhteita tarinoihinsa sekd muodostamaan temaattisesti
yhtenaisia tarinoita. Talldin myos yksittaiset tarinat voivat alkaa jasentya osaksi yksilon

kokonaisvaltaisempaa elamantarinaa. Narratiivisen identiteetin avulla voidaan hakea

25



vastauksia samoihin kysymyksiin, joita kehityspsykologian teoreetikko Erik H. Erikson
on aikanaan esittanyt: ’Kuka olen? Millainen minusta tuli? Mihin eldméni on menossa?
”(McAdams & McLean 2013, 235).

Minuus ei ole kuitenkaan mikaan lapi elaman pysyva entiteetti, vaan jo
pelkastaan postmoderni aika on asettanut vaatimuksensa joustavuudesta ja uudelleen
jarjestaytymisesta. Voidaan puhua jopa pluralistisista minuuskasityksista. Myos eri
ikavaiheisiin kuuluvat erilaiset minuudet. Tama liittyy siihen, etta kulttuurissamme
litetdan tiettyja sosiaalisia rooliodotuksia tietyn ikaisille henkilGille. (Saastamoinen
1999, 171.) Vaikka narratiivinen identiteetti on altis jatkuvalle muutokselle seka
ympariston vaikutuksille, on tassakin identiteettikasityksessa oletus siita, etta yksilon
identiteetin muodostuminen perustuu tunteeseen ykseydesta ja samankaltaisuudesta
ajassa. Vaikka kertomusten sanotaan olevan sidottuja aikaan, paikkaan ja kulttuuriin,
on niiden avulla myds mahdollista yllapitaa pysyvyytta. Kertomalla tarinoita luodaan
yhteyksia tapahtumien valille, ja Ioydetaan selityksia muutoksille. Kun kokemukset
muutetaan johdonmukaiseen muotoon (eli tarinaksi), saadaan myds pysyvyytta
identiteettiin. Nain luodaan silta menneen kokijan ja nykyisen kertojan valille.
(Neumann & Nunning 2008, 6.)

Sintosen (1999, 51) mukaan ihmiset tulkitsevat jatkuvasti kertomuksia,
jotka tuottavat heille identiteetin. Naiden kertomusten tulkintaan kaytetaan kulttuurissa
vallitsevia kontekstuaalisia kertomuksia. Vaikka ihminen voi kertoa omaa
elamantarinaansa, han ei voi kuitenkaan muokata sitd mielivaltaisesti haluamansa
laiseksi, ja nain tuottaa itselleen vain halutunlaisen identiteetin. (Sintonen 1999, 51.)
Oman tarinan kertominen suhteessa kulttuuriseen kontekstiin vaatii jatkuvaa
tasapainoilua yhdenmukaisen ja ristiritaisen jannitteen valilla. Tasta jannitteesta
Sintosen (1999, 51) mukaan myds narratiivinen identiteetti rakentuu. Yksilon tarpeet
ja taipumukset suhteessa yhteiskunnan vaatimuksiin synnyttavat jannitteisen
asetelman, jossa yksildon tulee neuvotella suhteensa yhteiskuntaan. Kun tama
neuvottelu tapahtuu onnistuneesti, eli tasapainoisesti, syntyy identiteetti yhteistydssa
yksilon persoonallisuuden ja sosiaalisen maailman kanssa. Yksilon persoonallisuus
seka sosiaalinen maailma myos vastaavat tarinan rakentumisesta. (McAdams 1993,
94-95.) Sisaisen tarinan kasite on yksi tapa jasentdd yksilon ja yhteiskunnan

tarinallista suhdetta.
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4.4 Yksilon sisainen tarina identiteetin maarittajana

Sisdisen tarinan kasitettd on kaytetty narratiivisessa tutkimuksessa erityisesti
tarkasteltaessa erilaisten elamanmuutosten, kuten sairastumisen tai tyopaikan
menetyksen, vaikutusta yksilon elamaan (esim. Valkonen 2007; Hanninen 2002).
Sisainen tarina on yksilén mielensisainen elamantilanteen jasennysprosessi, joka on
muodostunut sosiaalisen vuorovaikutuksen, kulttuuristen konventioiden ja yksilon
kokemushistorian pohjalta. Sisainen tarina on alati muuttuva ja altis yksilon motiiveille
seka emootioille. (Hanninen 2002, 49.) Hannisen (1996) mukaan sisaisen tarinan
avulla ihminen maarittda identiteettiddan, asemaansa ja arvoaan. Sisaisen tarinan
avulla on mahdollista jasentaa yksilon elamantilannetta seka menneisyytta ja

tulevaisuutta. (Hanninen 1996.)

Sisaisen tarinan lahtékohta muodostuu ihmisen paikantumisesta tiettyyn
sosiaaliseen ja historialliseen tilanteeseen seka sen elamankaytantoihin. Tama
paikantuminen maarittaa myos yksildlliset toimintamahdollisuudet. (Hanninen 2002,
59.) Sisaisen tarinan avulla omia kokemuksia voidaan jasentdd ja valikoida, kun
kertomuksessa poimitaan huomionarvoisiksi ne tapahtumat, jotka ovat juonen
kannalta olennaisia. Kertomus nostaa joitakin asioita mukaan ja haivyttaa toisia. (Em.
2002, 62-63.) Yksilon sisainen tarina antaa mahdollisuuden pohtia syy-
seuraussuhteita, ja tapahtumien selittdmisessa itselleen voidaan kayttaa apuna
kulttuurisia tarinoita, tieteellisia, uskonnollisia tai maailmankatsomuksellisia
jarjestelmia. (Em. 2002, 64—-65.) Hannisen (2002, 65-66) mukaan sisainen tarina
mahdollistaa yksilon oman henkildkohtaisen arvojarjestelman uudelleen arvioinnin

esimerkiksi elamanmuutoksen kohdatessa.

Sisdinen tarina tarjoaa narratiivisen identiteetin  tarkasteluun
yksityiskohtaisemman kasitteellisen viitekehyksen. Edella mainittujen sisaisen tarinan
funktioiden lisaksi sisadistd tarinaa voidaan pitdaa yksilon identiteetin rakentajana.
Tarinallisella identiteetilld on eri tasoja, joita ovat henkilé eli reaalinen ja ruumiillinen
toimija syntymastd kuolemaan, ja sosiaalinen identiteetti eli mindesitys, jota
toteutetaan vuorovaikutustilanteissa. Nama kaksi identiteetin ulottuvuutta eivat
sellaisenaan kuulu sisdisen tarinan piiriin. Varsinainen sisaisen tarinan kautta

muodostuva identiteetti rakentuu kolmen tason kautta, jotka ovat toimijaminuus,
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moraalinen identiteetti seka reflektoitu identiteetti. Neljantena tasona voidaan pitaa
tulevaisuuteen orientoituneita “mahdollisia minuuksia”. (Hanninen 2002.) Seuraavaksi

esittelen sisaisen tarinan identiteetin tasot.

4.4 .1 Toimijaminuus

Sisainen tarina maarittaa toimijaminét, jotka tulevat nakyviksi toiminnassa ja erilaisissa
elamanprojekteissa. Toimijaminuus on suuntautunut ulkomaailmaan eika yksiloon
itseensa. (Hanninen 2002.) Hannisen (2002, 60-62) mukaan minuuksia on useita, ja
ne tulevat nakyviin eri elamanalueilla ja eri projekteissa. Minuus, mika kulloiseenkin
tilanteeseen on sopivin, aktivoituu ja muut minuudet pysyvat taustalla. Yleensa
toimijaminuudet pelaavat niin sanotusti yhteen, mutta ne voivat olla my0s ristiriidassa
toistensa kanssa. Nama minuudet voivat vaihtua, mutta kokonaisuus omaa
pysyvamman historian. (Em. 2002, 61.) Jyrkaman (2008, 199) mukaan toimijuutta
voidaan tarkastella konkreettisemmin kuuden modaliteetin kautta, joita ovat:
kykeneminen, osaaminen, haluaminen, taytyminen, voiminen ja tunteminen. Naiden
modaliteettien keskinainen dynamiikka muodostaa toimijuuden. Kykeneminen kasittaa
yksilon fyysisen ja psyykkisen toimintakyvyn eri tilanteissa. Osaaminen kattaa erilaiset
tiedot ja taidot, joita ihminen on itselleen hankkinut elaméansa aikana. Haluamisen
ulottuvuus kasittaa motivaation, tahtomisen, paamaarat seka tavoitteet. Pakot, esteet
ja rajoitukset kulminoituvat taytymisen tasolla. Rajoitukset voivat olla sosiaalisia,
fyysisida, normatiivisia tai moraalisia. Voiminen puolestaan nostaa esiin ne
mahdollisuudet, joita yksilolla kulloisessakin tilanteessa on. Tuntemisen ulottuvuus
huomioi tunteiden merkityksen esimerkiksi eri asioiden arvioimisessa, arvottamisessa

ja kokemisessa. (Jyrkdma 2008, 195.)

4. 4.2 Moraalinen identiteetti

Yksilon sisdinen tarina tuo esiin sen, millainen ihminen haluaisi olla. Oman
henkilokohtaisen tarinan avulla rakennetaan moraalista identiteettia, joka kuvastaa
sita, mihin ihminen pyrkii ja millainen niin sanottu ideaali minuus on. Moraalinen
identiteetti voi laajimmillaan kuvastaa yleistd olemisen tapaa, mutta samalla olla
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tietyista moraalisista periaatteista tai tavoitteista rakentuva. Moraalisen identiteetin
rakentumiseen vaikuttavat yhteiskunnassa vallitsevat normit, jotka sisaistetaan ja
muovataan omaksi normijarjestelmaksi, jonka mukaan vyksilo pyrkii elamaan.
(Hanninen 2002, 61.) Hanninen (2002, 61) vertaa moraalista identiteettia Sigmund
Freudin (1923/1978) “ylimindn” kasitteeseen, eli millainen ideaali henkilbhahmo olen
ja millaisia periaatteita minulla on, seka G.H. Meadin (1934/1962) “yleistetyn toisen”
kasitteeseen. Moraalisen identiteetin syntyyn vaikuttavat sosialisaatiokokemukset,

mutta myos kulttuurissa vallitsevista tarinoista otetut mallit. (Hanninen 2002, 61.)

4 .4 3 Reflektoitu identiteetti

Kolmas sisaisen tarinan muodostama identiteetti on reflektoitu identiteetti (tulkittu
mind). Tama identiteetti on luotu ja tulkittu tietoisesti, kun joku on pyytanyt kertomaan.
Tulkinta syntyy toimijaminuuksien ja moraalisen identiteetin suhteesta. Ihmisella on
tapana reflektoida omaa elamaansa erityisesti silloin, kun tapahtuu jotakin totutusta
poikkeavaa, ja omaa elamaa on pakko tarkastella uudessa valossa. Toiminnan
selittdminen on mahdollista tulkinnan kautta. Paul Ricoeurin (esim. 1992) ajatus
narratiivisesta identiteetista nojaa erityisesti tarinan tulkinnalliseen voimaan. Vain
tulkinnassa on mahdollista synnyttaa kuva omasta itsestaan. Tulkinnassa voidaan siis
selittda toimintaa, mutta yhta lailla sen avulla on mahdollista muodostaa tavoitteita
tulevaisuudelle. Reflektoitu tarina voi olla edelleen ristiriitainen tai katkoksellinen, mutta
reflektointi kuitenkin mahdollistaa yhtendisemman ja dialogisemman tarinan
muodostuksen. (Hanninen 2002, 61-62.)
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4.4.4 Mahdolliset minat

Tarinallisuuden avulla voidaan paasta kiinni identiteetin tulevaisuusorientaatioon.
Talldin puhutaan "mahdollisista ministd” (Possible Selves). (Hanninen 2002, 60-62.)
Termin ovat kehittdneet sosiaalipsykologi Hazel Markus ja sosiaalitydon professori
Paula Nurius (1986, 954) taydentaakseen nykyista kasitystd minuudesta. Mahdolliset
minat kuvastavat yksilon ajatuksia siita, mita heista saattaa tulla, miksi he haluaisivat
tulla ja miksi he pelkaavat tulevansa. Mahdolliset minuudet ovat kognitiivinen perusta
motivaatiolle, ja ne jasentelevat toiveita, pelkoja, tavoitteita seka uhkia tulevaisuuden
suhteen. Mahdollisten minuuksien kautta suunnataan tulevaisuuden toimintaa, eli
minuudet toimivat niin ikdan kannustimina. Esimerkiksi toimintaa suunnataan sen
mukaan, mita halutaan valttaa tai mitd saavuttaa. Mahdollisten minuuksien avulla
voidaan tarkastella ja arvioida sen hetkista kuvaa itsestaan. (Markus & Nurius 1986,
954.) Mahdolliset minat liitetdan vahvasti motivaatioon ja muutokseen. Nain
mahdolliset minuudet voidaan nahda persoonallisuuden dynaamisten aspektien
kognitiivisina kantajina. Toisin sanoen millainen on yksilon perustavanlaatuinen
orientaatio tulevaisuutta kohtaan: suhtaudutaanko tulevaan esimerkiksi pessimistisesti
vai realistisesti. (Em. 1986, 966.)

4.5 Kulttuuriset mallitarinat

Jokaisessa kulttuurissa on vakiintuneita tapoja kertoa itsestaan, ja naita kutsutaan
narratiivisiksi konventioiksi. Identiteettia rakennetaan aktiivisena toimijana kertomalla
ja samalla hyodyntaen seka valikoiden oman kulttuurin tarjoamia narratiivisia
konventioita. Talldin kulttuuri ja identiteetti kietoutuvat yhteen. (Saastamoinen 1999,
168.) Brunerin (2004) mukaan esimerkiksi omaeladmankertoja tutkimalla voidaan
saada kasitys siita, millaisena kyseinen henkild ymmartdaa maailman.
Omaelamankerrat heijastavat usein niitd kulttuurisia, kielellisida ja ihmistenvalisia
vaikutteita, eli sitd todellisuutta, jota kertoja elaa (Bruner 2004). Narratiivisella
tutkimusotteella voidaan  selvittdd  esimerkiksi  kulttuurien  valisia  eroja

terveyskayttaytymisessa tai sairaudelle annettuja merkityksia. Toisaalta narratiivit
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kuvastavat myos sita, miten kertoja haluaa muiden ihmisten kasittavan kerrotut asiat
(Becker 1997, 25).

Identiteettia pidetaan ylla yhteistydssa muiden kanssa, ja se on jatkuvaa
dialogia laheisten seka heidan odotustensa kanssa. Vaikka kertojalla on vapaus valita,
mitd han kertoo ja miten, mutta siltikdan kertomus ei ole taysin vapaa kulttuurin
tarjoamista juonirakenteista, symboleista ja kulttuurin ominaispiirteista. (Neumann &
Nunning 2008, 8-9.) McAdamsin (1993, 268) mukaan tarkeintd on muistaa, etta
minuus on tuotettu sosiaalisessa kontekstissa. Tarinat muodostuvat omasta
mielikuvituksestamme, kokemuksistamme seka siita sosiaalisesta maailmasta, jossa
elamme, ja jonka tarinoita kerromme. Yhteiskunnalla on osansa pelissa yksilon

tarinoiden muodostuksessa. (McAdams 1993.)

Voidaan puhua mallitarinan kasitteesta, kun jokin tietty tilanne ja siina
toimimisen tavat ovat maaritelty vallitsevan kulttuurin tai yhteison toimesta. Nama
mallitarinat voivat tarjota apuvalineita itsensa ymmartamiseen tai valmiita
toimintamalleja hankalassa tilanteessa, mutta yhta lailla ne voivat kahlita tai rajoittaa
yksilon toimintaa ja olemista. Mallitarinoiden perimmainen tarkoitus on yksinkertaistaa
elaman moninaisuutta ja mahdollistaa elaman jasentely hallitavampaan muotoon.
(Hanninen & Valkonen 1998, 5.) Kognitiivisen psykologian nakdkulmasta kertomusta
pidetddan nimenomaan kognitiivisena keinona, jonka avulla ajassa tapahtuva liike
voidaan organisoida ymmarrettavaksi. Tama tarkoittaa sita, etta minakasitys on hyvin
ajallinen ja muuttuva, mutta minakasityksen ymmarrettavaksi tekeminen kertomuksen
avulla on universaali tapa yrittda ymmartadad elaman moninaisuutta. (Saastamoinen
2001, 148-149.)
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4.6 Yhteenveto analyysin kannalta keskeisista kasitteista

identiteetti
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[ Kulttuurinen mallitarina ]

5 METODOLOGIA

Tama tutkielma on menetelmaltdan laadullinen tutkimus, koska tutkimuksen
tavoitteena on ymmartaa tutkittavaa ilmiota seka yksittaisten ihmisten kokemusta.
Pohdin laajemmassa mittakaavassa tutkimukseni |ahtokohtaa, joka keskittyy
nimenomaan  yksilon  kokemuksen  tarkasteluun.  Tutkimukseni  sijoittuu
fenomenologisen sekd hermeneuttisen ihmiskasityksen piiriin, jotka korostavat
kokemuksen, merkityksen seka yhteisdllisyyden kasitteitd. Fenomenologinen
ihmiskasitys lahtee siita ajatuksesta, etta yksilot rakentuvat suhteessa maailmaan,
jossa he toimivat ja elavat, sekd samanaikaisesti rakentavat tatd maailmaa. Paul
Ricoeurin (1991) ajatukset kertomuksen ja elaman yhteenkietoutumisesta mukailevat
hermeneutiikan perinteitd. |hminen  ymmarretddn suhteessa kulloiseenkin

ymparistoonsa. Fenomenologian mukaan merkitykset, joita annamme eri asioille,
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rakentuvat lopulta kokemuksiksi. Kokemuksia tutkittaessa ollaan kiinnostuneita
merkityssisalldista ja niiden rakenteista. Kokemukset ovat yhteisollisia ja myos
merkitykset luodaan laajemmassa yhteisossa, johon yksild on kasvanut ja nain
sisaistanyt merkityksen. Voidaan ajatella, etta kun tutkitaan yksildoa, voidaan sita kautta
paasta kiinni myos yleiseen, ilman kuitenkaan liikaa yleistamista. Tarkoituksena on
ennemminkin ymmartaa tutkittavan ihmisen tai ihmisjoukon sen hetkista
merkitysmaailmaa. (Laine 2018, 29-32.) Fenomenologian ja eksistentialistisen
nakokulman mukaan kokemuksen kasite viittaa parhaiten ihmisen narratiiviseen
identiteettiin ihmisen sisaisena prosessina. Talldin kiinnostus ei ole yleistettavyydessa
tai ennustettavuudessa, vaan korostetaan yksilOllisyyttd ja kokemuksen
ainutkertaisuutta. (Gergen 1994, 188; sit Saastamoinen 2001, 149.)

Fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa on tarkoituksena tehda
nakyvaksi se, mitd ei ole tietoisesti huomattu tai mita pidetdan itsestaan selvana.
Tarkastelun kohteena ovat erilaiset kokemukset eletysta elamasta, joita ei valttamatta
ole viela edes tietoisesti prosessoitu. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 41.)
Aineistonkeruumenetelmaksi valitsin haastattelun. Laineen (2018, 39) mukaan

haastattelun avulla paastaan kasiksi inmisen kokemukselliseen maailmasuhteeseen.

5.1 Aineistonkeruumenetelma

Narratiivisen tutkimusaineiston tuottamiseksi yksi tyypillisin tapa on kerata
haastatteluja (Hanninen 2018, 193). Kertomushaastattelu tai toiselta nimeltaan
kerronnallinen haastattelu on tapa tuottaa kertomuksia tutkijan aineistoksi. Esimerkiksi
Hannisen (2018, 188) mukaan kertomukset ovat toteutuneiden tapahtumakulkujen
tarinallisia tulkintoja. Hyvarisen (2017, 174) mukaan kertomuksen avulla jasennellaan
omaa identiteettia ja hahmotetaan tulevaisuutta. Ihmisen oma kokemus ja tieto asiasta
valittyvat parhaiten kertomuksen avulla, olipa kyseessa sitten terveys, ihmissuhde,
yhteiskunnallinen osallistuminen tai tyd. Talldin haastattelussa pyritaan tuottamaan
juuri niitéd kertomuksia, joista voidaan I6ytaa viitteitéa ihmisen identiteetista tai tavasta
ajatella. Kertomushaastattelu on yksi haastattelutapa tai -tyyli, ja se eroaa monellakin

tapaa tyypillisesta kysymys-vastaus -parein etenevasta haastattelusta. Hyvarisen
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mukaan kertomuksen avulla voidaan jasentaa inhimillista kokemusta jopa suhteellisen

universaalistikin. (Hyvarinen 2017, 174.)

Hyvarinen ja Loyttyniemi (2005, 189) kuvaavat kertomusta
perustavanlaatuiseksi tavaksi selvittdd vastaus kysymykseen “kuka mind olen?”.
Kertominen rakentaa identiteettia, silla sen avulla tehdaan menneisyydesta hallittavaa
ja ymmarrettavaa seka yhta lailla suunnataan toimijuutta tulevaisuuteen. Hyvarinen ja
Loyttyniemi (2005, 190) kuvaavat kertomuksen tutkimisen lahtékohdaksi muutosta,
joka kertomuksessa valittyy. On alkutilanne ja siita eroava lopputilanne. Kertomuksissa
tapahtumat ovat aina suhteessa toisiinsa, kertomus ei siis ole vain joukko toisistaan
irrallisia lauseita. Kun kertomus koostuu niin, etta se tarjoaa mahdollisimman tarkan
kuvauksen jostakin ilmiosta ja siihen liittyvasta muutoksesta, saadaan enemman ja
laadukkaampaa aineistoa analysoitavaksi verrattuna yksittaisiin  kysymysten
vastauksiin. (Em. 2005, 190.)

Kertomushaastattelu tai kerronnallinen haastattelu on tilanne, jossa
tuotetaan kertomus. Tama kertomus rakentuu kertojan toimesta, mutta kertomuksen
sisaltd, kertomisen tapa ja ajallinen jarjestys ovat muovautuneet vuorovaikutuksessa
yhdessa haastattelijan kanssa. Kertomus on tuotettu tietyssa hetkessa ja tietysta
pyynnosta, seka sille on tunnusomaista se, etta kertomukseen sisaltyvat vain ne
elementit, jotka kertoja muistaa ja haluaa kertoa juuri siina hetkessa. (Estola, Uitto &
Syrjala 2017, 155-156.) Kertomus ei ole koskaan objektiivinen, vaan siihen liittyy aina
kertojan henkilokohtainen merkityksenanto seka merkityksellisten asioiden

korostaminen (Hyvarinen 2017, 175).

5.2 Tutkimusaineiston keraaminen

Lahetin haastattelupyynndn Neuroliiton kautta MS-tautia sairastaville osatyokykyisille.
Pyyntd lahetettin sahkopostitse 31.10.2019, ja vastausta haastattelupyyntdon
odotettin 1.12.2019 saakka. Rajaus haastateltavien suhteen tehtiin siten, etta
Neuroliiton jasenrekisteristd kerattiin ne tydikaiset henkildt (tarkennuksena 1960
syntyneet ja sitd nuoremmat), jotka olivat saaneet MS-diagnoosin ennen vuotta 2016.
Alueellisesti rajaus tehtiin aluksi Pirkanmaan alueelle, ja hieman myéhemmin pyyntoa

laajennettin  padkaupunkiseudulle  samoin  kriteerein.  Haastattelupyynnon
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vastaanottaminen  edellytti  vastaanottajalta  sahkopostiosoitetta  Neuroliiton
rekisterissa. Neuroliiton rekisterista 10ytyi Pirkanmaan alueelta tutkimuksen kriteereja

vastaavia henkiloita noin 300 ja paakaupunkiseudulta 550.

Pirkanmaan alueelta sain vastauksia pyyntooni nelja kappaletta. Heista
haastattelin yhteensa kolme henkil6a, ja haastattelut toteutin Tampereen yliopiston
Linna-rakennuksessa. Paakaupunkiseudulta sain vastauksia yhteensa 25 kappaletta.
Halukkaiden haastateltavien suuri maara yllatti. Naista haastateltavista valitsin
mukaan nelja henkildéa. Lisaksi ynden haastateltavan 16ysin omien kontaktieni kautta.
Valinta oli haastavaa, silla en tiennyt tarkemmin, millainen kunkin tyotilanne tai
osatyokyvyttomyyselakeprosessi oli ollut. Vasta haastattelutilanteessa tarkemmat
tiedot kavivat ilmi. Padkaupunkiseudun haastattelut tein keskuskirjasto Oodissa,

Helsingissa.

Haastateltavia oli yhteensa kahdeksan, joista kolme oli miehia ja viisi
naisia. MS-diagnoosin haastateltavat olivat saaneet keskimaarin yli kymmenen vuotta
sitten, poikkeuksena yksi haastateltavista oli saanut diagnoosin yhdeksan vuotta
sitten. Haastateltavat olivat jaaneet osatyokyvyttomyyselakkeelle keskimaarin kolme
vuotta sitten. Yksi haastateltava oli tosin ehtinyt olla jo 15 vuotta
osatyokyvyttomyyselakkeella. Nuorin haastateltavista oli 31-vuotias ja vanhin 58-
vuotias. En kysynyt haastateltavilta etukateen heidan ammattialojaan. Haastateltavista
kolme oli IT-alalla, yksi elintarvikealalla, kaksi terveydenhuoltoon liittyvissa tehtavissa,

yksi hallinnollisissa tehtavissa ja yksi oli opiskelijana.

Laadukkaan kertomushaastatteluaineiston tuottamiseksi on olennaista
rakentaa luottamuksellinen ja kiireeton ilmapiiri. Haastattelijan rooli on lahinna auttaa
ja ohjata kertojaa oikeiden aihepiirien pariin, mutta muutoin kertomiselle annetaan
tilaa, ja se on kertojan omaehtoista toimintaa. (Estola ym. 2017, 159.) Haastattelija ei
saa sortua esittamaan liikaa kysymyksia, silla silloin lopputuloksena voi olla vain
raportteja eika kertomusta ja kokemuksia. Haastattelun alussa haastattelija voi antaa
tehtavanannon tai johdatuksen tilanteeseen, josta haastateltava alkaa kertoa.
Kysymysten tulisi olla jatkokysymyksia, jotka tarkentavat aihetta tai pyytavat
esimerkkeja. Kun haastateltava kertoo omaa tarinaansa, haastattelijan on osoitettava
aktiivista kuuntelua, mahdollisesti asioiden toistamista ja kokemusten empaattista
vahvistamista. (Hyvarinen 2017, 177-181; Saastamoinen 1999, 178-181.)
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Haastattelut kestivat 30—47 minuuttia. Haastateltavia olin ennakkoon
ohjeistanut, ettd he voivat pohtia omia kokemuksiaan suhteessa tyokykyyn,
osatyokykyisyyteen ja yleisesti tydelamaan. Haastattelut etenivat suhteellisen samalla
kaavalla, mutta jokainen haastattelu myos eteni omalla painollaan keskustelua
mukaillen. Aluksi kyselin haastateltavien perustiedot eli idn, ammattinimikkeen,
koulutuksen, milloin olivat saaneet MS-diagnoosi ja milloin he olivat jaaneet
osatyokyvyttomyyselakkeelle. Varsinainen kertomushaastattelu alkoi siita, kun annoin
ohjeistuksen kertoa tydelamasta MS-taudin kanssa, ja miten he silloin kokivat oman
tyokykynsa tai millaisia ajatuksia heilla ylipaansa oli tydelaman suhteen. Halusin, etta
haastateltavani saisivat itse paattaa, mitd kertovat ja mista nakokulmasta. Pyrin
olemaan kuuntelijan roolissa. Esitin tarkentavia kysymyksia ja pyrin ohjaamaan
keskustelua tutkimuksen kannalta olennaisiin aiheisiin. Tama oli kuitenkin haastavaa,
ja jalkeenpain olen pohtinut sita, ettd miten omat sanavalintani tai
kysymyksenasetteluni ovat mahdollisesti ohjanneet haastateltavan kertomusta ja

kerrontaa. Kayttamani haastattelurunko loytyy liitteesta 1.

Haastattelurunkoa ja haastateltavien kohtaamista suunniteltaessa, pohdin
tutkimukseni eettisyytta. Koska aiheeni on toisaalta hyvin henkilokohtainen, yksilon
oma tyokyky ja krooninen sairaus, halusin varmistaa mahdollisimman kiireettoman ja
turvallisen haastattelutilanteen. Kertomushaastattelun etuna on se, etta haastateltava
saa kertoa juuri sen, minka itse haluaa. Vaikka esitin lisa- ja jatkokysymyksia, liittyivat
ne lahinnd siihen, mitd haastateltava itse oli tuonut jo esiin. Lisaéksi kerroin
haastateltaville, etta he voisivat myods haastattelun jalkeen ottaa yhteytta, mikali eivat
halua jotakin heidan kertomaansa kaytettavan tutkielmassa tai he haluavat perua
osallistumisensa. Kaikki tunnistettavat tiedot poistin itse tutkielmasta. Litteroitu aineisto
sekd nauhoitetut haastattelut tuhottiin analyysin valmistuttua. Haastatteluissa oli
avointa puhetta tyonantajista seka tyopaikoista, ja kaikki tunnistettavat tiedot myos

taman osalta muutettiin tai poistettiin.

Haastatteluaineistoa lapikaydessani huomasin, ettd wusein tein
olettamuksia, joilla tarkoitukseni oli varmistaa, olinko ymmartanyt haastateltavan
sanoman oikein. Taman haastateltava usein korjasi tai vahvisti. Esitin runsaasti myos
lisakysymyksia, mikali haastateltavat vastasivat lyhyesti. Eri ihmisten kyky tuottaa
kertomuksia vaihtelee, nain ollen ei ole aina mahdollista saada esimerkiksi laajaa

kertomusta analysoitavaksi (Saastamoinen 1999, 179-180). Tarkoitukseni oli tuottaa
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kertomushaastatteluja, mutta haastattelut tehtyani sanoisin haastattelujen olevan
enemmankin kertomus- ja teemahaastattelujen sekoitus. Toisaalta on hyvin
harvinaista, ettd analysoitavana olisi yksi yhtendinen kertomus. Hyvarisen (2010, 90)
mukaan on tyypillista, etta aineistossa on erilaisia tekstityyppeja, kuvauksia, kronikoita,
kertomuksia ja selityksia. Keraamassani aineistossa on myods nain. Mukana on
lyhyempia vastauksia, mutta ne voidaan kasittaa osaksi laajempaa, joskin rikkonaista

ja poukkoilevaa, kertomusta.

Aineiston kokoa arvioitaessa voidaan tarkastella asiaa saturaation
nakokulmasta. Saturaatio tarkoittaa kyllaantymista eli sita, kun vastaukset alkavat
toistaa itseaan, tilannetta, jossa tutkimuksen kannalta uutta tietoa ei enaa tule. Talloin
tietty maara aineistoa riittaa siihen, etta tutkimuksen kannalta oleellinen tieto saadaan
nakyviin. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 75.) Voidaan puhua myds eliittiotannasta eli talldin
tutkimuksen perusjoukko voi olla suurikin, mutta tiedonantajiksi valitaan sellaiset
henkil6t, joilta uskotaan saavan paras mahdollinen tieto tutkittavasta ilmiésta. (Tuomi
& Sarajarvi 2018, 74.) Aineistonkeruun alussa en ollut paattanyt haastattelujen
lukumaaraa, vaan kiinnitin huomiota haastatteluja tehdessani siihen, ettd milloin samat
teemat tai huomiot alkavat toistua haastatteluissa. Voidaan todeta, etta saturaatio piste
saavutettiin, jolloin lopetin uusien haastattelujen tekemisen. Uskon, etta aineistoni
edustaa myos eliittiotantaa, silla haastattelemani ihmiset olivat juuri niita, joilla on
omakohtaista kokemusta siita, millaista on olla tyoelamassa osatyokykyisena MS-

tautia sairastavana henkilona.

5.3 Miten narratiiveja analysoidaan?

Olennaista analyysitavan valinnassa on se, mistd ollaan kiinnostuneita. Onko
tarkastelun kohteena kertomuksen sisaltdo vai kertomisen tapa. Narratiiveja voidaan
analysoida teemojen, rakenteen, vuorovaikutuksen tai esityksellisyyden nakokulmasta
(Riessman 1993). Lisaksi kielelliset piirteet tai kontekstuaalisuus voivat olla analyysin
kohteena. Esimerkiksi elamantarina-analyysissa tarkastellaan laajempia teemoja ja
savyja elamankulun kannalta. Analyysi voi keskittya myoOs siihen, millainen kuva
paahenkilosta kertomuksen kautta valittyy, onko han kokija vai tekija. (Hanninen 2018,
196-203.)
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Juonen analysointi on yksi yleisimpia tapoja analysoida kertomusta.
Talloin voidaan tarkastella kokemusta historiasta ja ajallisista muutoksista. Alasuutarin
(2011, 127) mukaan modernin yksilon kokemusmaailmaan kuuluu Kkasitys
muutoksesta seka ajallisesta kehityksesta. Juonianalyysin tarkoitus on verrata tarinan
lopputilannetta sen alkutilanteeseen, ja miten lopputilanteeseen on paadytty erilaisten
tapahtumien tai henkilohahmojen vaikutuksesta. (Hyvarinen 2017, 174.) Kaasila
(2008) puhuu narratiivisen aineiston analyysimenetelmana juonentamisesta, jossa
keskitytaan nimenomaan kertomuksen sisaltoon. Han on tutkinut
luokanopettajaopiskelijoiden matemaattisen identiteetin muodostumista narratiivisen
aineiston avulla. Han toteaa, ettd kun yksilo kertoo kokemuksistaan, samalla
iimennetaan kulttuurille ominaisia tapoja jasentaa kokemuksia. Nain voidaan siis
ymmartaa yksittdisen henkildn motiiveja ja toimintaa. Kaasilan (2008) mukaan
koherentin  kerronnan  saavuttaminen voi olla haaste, silla harvoin
kertomushaastattelussa saadaan aikaiseksi yhta kaikkiin tutkijan
mielenkiinnonkohteisiin vastaavaa koherenttia kertomusta. Mikali kertomuksessa ei
ole juonta, voidaan analysoida toiminnan paamaaria, toiminnan keinoja, esteita tai
vastustajia seka vastustuksen keinoja tai muotoja. Lisaksi olennaista on tarkastella
sita, miksi jokin kertomus on kerrottu ja mika taman merkitys on. (Alasuutari 2011,
138.)

Tassa tutkielmassa analysoidaan narratiiveja eli kertomuksia seka
harjoitetaan narratiivista analyysid. Nama kaksi aineiston kasittelytapaa eroavat
merkittavasti toisistaan. Kun puhutaan narratiivien analyysista, kertomuksia
luokitellaan erilaisiin luokkiin esimerkiksi tapaustyyppien tai erilaisten kategorioiden
avulla. Narratiivinen analyysi puolestaan tuottaa uuden kertomuksen aineiston
pohjalta. Voidaan puhua tyyppikertomuksen tuottamisesta, joka kuvastaa aineistosta
esiin nousseita teemoja. (Polkinghorne 1995, 6-8; sit. Heikkinen 2018.) Tassa
tutkielmassa tarkastellaan aluksi narratiiveja luokittelemalla kertomusten elementteja
sisdisen tarinan identiteetin mukaisesti. Narratiivista analyysia on puolestaan
tutkielman toiseen tutkimuskysymykseen vastaaminen, jossa pyritaan tuottamaan
aineiston perusteella tyypillinen tarina osatyokykyisyydesta, joka kuvastaisi

mahdollisimman hyvin aineistosta esiin nousevia teemoja.
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5.4 Analyysista

Haastattelut tehtyani litteroin aineiston, jotta analyysin tekeminen oli mahdollista.
Keskityin haastattelujen sisallon analysointiin tyypittelemalla ja luokittelemalla
aineistosta esiin nousevia teemoja, joten litterointi on tehty puhutusta sisallosta seka
kuvaamalla yksinkertaisimmat vuorovaikutuselementit. (vrt. Ronkainen ym. 2014,
119.) Analyysin kannalta ei ole oleellista tarkastella pienimpia aanenpainoja tai
taukoja, vaan tutkimuksen kiinnostus on laajemmassa kuvassa, jolloin myas litteroinnin

tarkkuus on valittu sen mukaisesti.

Analyysin alussa tarkastelin haastatteluja kolmen eri ylakategorian avulla,
jolloin paasin tarkemmin pureutumaan siihen, mitd samankaltaisuuksia tai mita
eroavaisuuksia haastateltavien kertomuksista nousi. Kategorinen lahestymistapa
narratiivien tutkimuksessa tarkoittaa sita, etta systemaattisesti vertaillaan
aineistokatkelmia ja narratiivien joukosta pyritaan nostamaan keskeisia kasitteellisia
iimenemismuotoja. (Polkinghorne 1995; sit. Kaasila 2008, 46). Kategoriat, joita kaytin
olivat: 1. aika ennen osatyokyvyttomyyselaketta (millaista tydelama oli silloin, miten tyo
ja oma  tyokyky  koettiin, kertoiko tyopaikalla = MS-taudistaan), 2.
osatyokyvyttomyyselakeprosessi (mista prosessi lahti liikkeelle, tarve muutokselle,
tuki, suhtautuminen tyopaikalla ja oma sopeutuminen asiaan) ja 3. osatyokykyisyys
(mita ajatuksia osatyokykyisyydesta, millainen tyokyky nyt, tydtehtavat, tulevaisuus,
ajatukset tydelamasta, tuki ja voimavarat). Tassa kategorisoinnissa hahmottelin myds
kertomusten  ajallista  juonta, kun jaoin tapahtumat aikaan ennen
osatyokyvyttomyyselaketta ja aikaan osatyokyvyttomyyselakkeelle jaamisen jalkeen,

jolloin myds muutoksen tarkastelu oli mahdollista.

Aluksi lahdin selvittamaan lahinna sita, mita aineistosta nousee esiin, ja
seurasin Tuomen ja Sarajarven (2018, 79) kuvausta sisallonanalyysista. Aluksi paatin,
mika aineistossa kiinnostaa. Litteroidusta aineistosta aloin poimimaan katkelmia, jotka
viittasivat aikaan ennen osatyokyvyttomyyselaketta tai itse
osatyokyvyttomyyselakeprosessiin. Lisaksi nostin esiin osatyokyvyttomyyteen liittyvia
ajatuksia ja pohdintaa. Fokus oli siis vahvasti tyokyvyssa ja osatyokykyisyydessa.

Kuten Tuomi ja Sarajarvi (2018, 79) ohjeistavat, on hyva nostaa vain fokukseen valitut
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asiat erilleen muusta aineistosta, joten taman vuoksi kaytin analysointitaulukkoa

apuna.

Analyysi eteni aineistolahtoisesta analyysista teoriaohjaavaan analyysiin,
eli pyrin loytamaan kytkentoja narratiivista identiteettia kasittelevaan teoriaan.
Aineistolahtoisesta analyysista lahdin kokoamaan narratiivisen identiteetin teoriaan
kKiinnittyvaa analyysia, joka lopulta eteni Vilma Hannisen (2002) sisaisen tarinan
identiteettia rakentavien tasojen avulla. Talloin analyysia ohjasi aikaisemman tiedon
perusteella tuotettu teoria, kehys tai malli (Tuomi & Sarajarvi 2018, 81-82). Kiviniemen
(2018) mukaan laadullinen tutkimus sisaltaa samaan aikaan seka analyyttista etta
synteettistda analyysia. Kuvaamani analyysin kulku on ollut pitkalti analyyttista.
Tutkielman tarkoituksena oli kuitenkin loytaa laajempi kokonaisrakenne, jota voitaisiin
soveltaa koko aineistoon. Taman vuoksi analyysi ei jaa vain narratiivisen identiteetin
tarkasteluun, vaan analyysin paatteeksi pyritddan muodostamaan osatydkykyisyytta
kuvaava mallitarina, joka yhdistaa yksittaisten ihmisten kertomuksista nousevat
kokemukset yhdeksi kokonaisuudeksi. Synteettinen nakdkulma tutkimuksessa on se,
kun pyritdan tuottamaan laajempi ymmarrys osatyokykyisyydesta yhdistamalla

aineiston esille tuomat teemat.

5.5 Tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tavoitteena on muodostaa parempi ymmarrys osatyokykyisyyden
kokemuksesta MS-tautia sairastavien osatydkykyisten kertomusten perusteella.
Hannisen ja Valkosen (1998, 5) mukaan pitkaaikainen ja toimintakykya heikentava
sairaus vaikuttaa tulevaisuuden suunnitelmiin, ja sairastuminen voi vieda perustan
identiteetiltd, kun elama ei jatku samanlaisena eteenpain. Paul Ricoeurin (1992)
mukaan identiteetti syntyy vasta tulkinnan seurauksena. ldentiteetti ei ole vain kuvaus
siitd, millaisia ominaisuuksia ihmisella on, vaan identiteetin muodostuminen vaatii
tarinallisen tulkinnan. Identiteetin ymmartaminen tapahtuu kerrontaan liittyvan
tulkinnallisen prosessin kautta, ja ndin omaa identiteettia on mahdollista maaritella
uudelleen esimerkiksi muuttuneessa elamantilanteessa. Tahan liitan ensimmaisen
tutkimuskysymykseni: Millainen on MS-tautia sairastavan osatyokykyisen narratiivinen

identiteetti?
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Toinen tutkimuskysymykseni tarkastelee sita, millaisiin kulttuurisiin
mallitarinoihin osatyokykyisten kertomukset kiinnittyvat. Mallitarinat ovat kulttuurissa
vallitsevia tarinoita, jotka vaikuttavat yksildiden omaan tarinan kerrontaan. Esimerkiksi
se, mikd on hyvaksyttavaa, tavoiteltavaa tai kiellettya kulttuurissamme, voidaan
havaita vallitsevista mallitarinoista. Mallitarinoista voi parhaimmillaan saada
toimintamalleja hankalassa tai uudessa tilanteessa toimimisen tueksi, mutta
pahimmillaan ne voivat rajoittaa tai estaa yksilon toimintaa ja kokemusta omista
toimintamahdollisuuksista. (esim. Hanninen  2002.) Tutkielman  toinen
tutkimuskysymys tarkastelee osatyOkykyisen mallitarinan muodostumista aineistona
olevien kertomusten perusteella. Seuraava luku kasittelee narratiivisen identiteetin

seka kulttuurisen mallitarinan muodostumista tutkimusaineiston perusteella.

6 SISAINEN TARINA OSATYOKYKYISEN IDENTITEETIN JASENTAJANA JA
OSATYOKYKYISYYDEN MALLITARINA

Sisdinen tarina on jokaisen yksilollinen ja mielen sisainen henkildkohtaisen elaman
jasennysprosessi. Se muotoutuu sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja sitd muovaavat
niin vallitseva kulttuuri kuin yksilon oma kokemushistoria. Tama jasennysprosessi on
alati muuttuva, ja se on yhteydessa yksilon motiiveihin seka emootioihin. (Hanninen
2002, 49.) Erilaiset muutokset ja elamantapahtumat voidaan tehda ymmarrettaviksi
sisdisen tarinan avulla. Elamassa tapahtuvia muutoksia pyritdan selittamaan joko
kulttuurista opituilla malleilla tai vertaamalla niita aikaisempiin henkilokohtaisiin
kokemuksiin. (Hanninen 2002.) Sisaista tarinaa kaytetddn tassa tutkielmassa
analyysin viitekehyksena, koska sen voidaan ajatella rakentavan yksilon identiteettia

seka heijastavan kulttuurissamme vallitsevia mallitarinoita.

Sisaisen tarinan avulla on mahdollista ymmartda ihmisen toimintaa.
Narratiivisen lahestymistavan teoreettinen perusta on ajatus siita, etta ihnmisen toiminta
on intentionaalista, paamaaraan pyrkivaa toimintaa, joka on kohdistettu
merkityksellistettyyn ulkomaailmaan. Esimerkiksi Paul Ricoeur (1984) on teorioinut,
etta toiminnan perusmuoto ja tarina ovat samankaltaisia tietylta osin. Tarinassa seka
toiminnassa on kyse toimijan suhteesta johonkin tavoitteeseen. Narratiivinen

nakokulma pyrkii selittamaan toimintaa siitd nakdkulmasta, ettd ihminen toimii silla
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tavoin, millaista tarinaa han pyrkii toteuttamaan. Yksilon emootiot antavat tarinalle
intuitiivisen virityksen, eli tarinaa on vaikea luoda, jos tunteet sotivat vahvasti sita
vastaan. (Hanninen 2002, 67—-68.)

Sisaisen tarinan avulla maaritdmme paikkaamme maailmassa, ja jos
tassa yksilon tilanteessa tapahtuu muutos, se haastaa sisaisen tarinan jatkuvuuden ja
pysyvyyden. Esimerkiksi elamanmuutos, kuten sairastuminen krooniseen sairauteen,
on yksi tyypillisimmista hetkista, kun omaa sisaista tarinaa seka identiteettia joudutaan
pohtimaan uudessa valossa. (Hanninen & Valkonen 1998, 4-5.) MS-tauti on krooninen
ja eteneva sairaus, joka vaikuttaa konkreettisimmillaan yksilon toimintakykyyn.
Hannisen (2002, 58-60) mukaan muuttuneessa elamantilanteessa yksilé voi
esimerkiksi jasennella erilaisia toimintamahdollisuuksia sisaisen tarinan avulla.
Sisainen tarina ohjaa sita, mihin sen sisaltamiin toimintamahdollisuuksiin yksilo tarttuu
ja sitoutuu. Sisaisen tarinan sisaltamat tulkinnat aktualisoituvat konkreettiseksi
toiminnaksi. Voidaan ajatella, etta sisainen tarina auttaa tulkitsemaan vallitsevaa
elamantilannetta, tarkempia elamantapahtumia seka muutoksia, joita elamassa
tapahtuu. (Hanninen 2002, 58-60.)

Sisaisen tarinan avulla yksilon kokemukset saavat merkityksen ja yksild
tulkitsee elamantapahtumiaan. Nain perustavanlaatuinen mielen sisainen prosessi
rakentaa yksilén identiteettia. Hannisen (2002) mukaan sisaisen tarinan yksi funktio on
nimenomaan identiteetin rakentaminen. Identiteettia on mahdollista ymmartaa
kulttuurisena prosessina, muuttuvana ja moniulotteisena tarinan luomuksena.
Identiteetin tasot sisdisessa tarinassa ovat toimijaminuus, moraalinen identiteetti,
reflektoitu identiteetti sekd "mahdolliset minat”. (Hanninen 2002.) Naiden tasojen

kautta tarkastelen haastatteluaineistoni kertomuksia.

6.1 Sisainen tarina toimijuuden ilmentajana

Toimijaminuuksia on tutkinut esimerkiksi Jefferson Singer (1995), jonka mukaan
narratiivi kokoaa kasaan ja jarjestaa kokemukset, jolloin nama narratiivit tarjoavat
sisdisen kasitteellisen todellisuuden useille erilaisille minuuden esityksille muodostaen
yksildon "Me-Selves” (Singer 1995, 430). Jokainen "Me-Self” sisaltda juuri ne tiedot,
jotka ovat kulloisessakin kontekstissa oleellisia (em. 1995, 443). Singerin (1995, 452)
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mukaan kerronnan avulla naita eri minuuksia on mahdollista tarkastella tietoisesti.
Tama mahdollistaa esimerkiksi tyontekijan toimijuuden tietoisen tarkastelun
osatyokykyisyyden nakdkulmasta. McAdamsin (1993, 48) mukaan postmoderni
yhteiskunta on luonut tarpeen useille eri toimijaminuuksille, silla toimimme erilaisissa
ymparistoissa ja erilaisissa rooleissa. Minuus muodostuu prosessissa olla mina, ja tata
han nimittaa termilla “selfing”, jolloin yksild6 omaa kokemuksen siita, etta han itse tekee
tietoisesti jonkin asian. (Em. 1993, 56.) Tama mahdollistaa sen, etta toimijuuden

rajoituksia ja mahdollisuuksia voidaan analysoida.

Toimijuutta voidaan ajatella erilaisina minuuksina eri tilanteissa, ja nama
minuudet kietoutuvat yhteen nimenomaan kertomuksissa. Konkreettisemman mallin
toimijuuden tarkasteluun tarjoaa Jyrki Jyrkama (2008), joka on hahmotellut toimijuuden
modaliteetit eli tasot. Naiden tasojen avulla tarkastellen MS-tautia sairastavien
osatyOkykyisten toimijuuden ilmentymista kertomuksissa. On hyva muistaa, etta
toimijuus ja toimintakyky eivat ole sama asia, vaan toimintakyky on osa toimijuutta.
Toimijuuden voidaan ajatella olevan yksilon kykyjen ja osaamisen kayttoa. Kykyjen ja
osaamisen kayttoa maarittavat fyysiset ja sosiaaliset puitteet, mahdolliset rajoitteet ja
mahdollisuudet, tilanteeseen liittyva tulkinta ja arviointi. (Jyrkama 2008, 199.)
Jyrkdman (2008, 195) toimijuuden modaliteetit ovat kykeneminen, osaaminen,
haluaminen, taytyminen, voiminen ja tunteminen. Naiden modaliteettien avulla pyrin

tunnistamaan erilaisia toimijuuksia aineistona olevista kertomuksista.

6.1.1 Toimijuus tydntekijana ja tyoyhteison jasenena

Kuten Singer (1995) ja McAdams (1993) esittavat, toimijuus muuttuu sen mukaan,
mista toiminnasta tai elamanprojektista on kulloinkin kyse. Pyysin haastateltavia
kertomaan heidan kokemuksistaan erityisesti tydelamassa, joten yhdeksi
keskeisimmaksi toimijaminuudeksi nousi toimijuus tydelaman Kkontekstissa,

tydntekijana seka osatydkykyisena tydyhteison jasenena.

MS-tauti vaikutti kaikilla haastateltavilla ennemmin tai mydhemmin toimijuuteen
tydelamassa. Jo ennen MS-diagnoosin saamista monet haastateltavat kertoivat
havainneensa oireita, mutta niita ei kuitenkaan valttamatta haluttu nahda tai tunnustaa,

koska ty0ssa haluttiin jatkaa samaan malliin. MS-tauti on aaltomaisesti eteneva, ja
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oireiden voimistuminen tapahtuu usein pahenemisvaiheen yhteydessa (Luhtasaari
2004, 15). Sairaudelle tyypillisen vaiheittaisen etenemisen vuoksi, tyoelama MS-
diagnoosin kanssa jatkui useimmilla l1ahes muuttumattomana, mikali oireet saatiin
kuriin esimerkiksi oikeanlaisella laakityksella. Kertomuksissa tyoelamasta ennen
osatyokyvyttomyyselakkeelle jaamistda oma tyokyky kuvattiin varsin hyvaksi.
Sairauden edetessa oireita ei kuitenkaan voinut enaa vain sivuuttaa. Varsin yleinen
havainto haastatteluista oli se, etta kun tyokyky alkoi alentua, edelleen sinniteltiin
tydssa. Osa halusi tietoisesti jatkaa sinnittelya, mutta toiset eivat edes nahneet muuta
vaihtoehtoa. Tassa kuvastuu halu pitéa kiinni Jyrkaman (2008) modaliteetteihin

kuuluvasta kykenemisen ulottuvuudesta.

” - - ettd méa oon sinnitelly sen fatiikin kanssa niinku liian pitkéén, et yrittédny olla 100%

”

¥ - - se meni ihan siihen, ettd mulla oli koko ajan semmonen veitsen terélld olemisen
fiilinki, et mé hengittamaétta selvidn sen kahdeksan tuntia, ja sit ma péaésen sielté pois
niin (vetdéd henked), ja mé en ees pysty muistaa taaksepdin, miten méa oon selvinny

tasté péaivéasta. - -”

Toimijuuden yksi osa-alue on fyysinen ja psyykkinen kykeneminen (Jyrkama
2008, 195). Vasymys, fatiikki eli uupumus ja erinaiset kognitiivista toimintaa haittaavat
oireet nousivat haastatteluissa esille, kun puhuttiin tyokyvysta. Tyokyvyn arviointi
suhteutuu itse tyotehtavaan seka tyoolosuhteisiin (esim. Tengland 2011; Lundell ym.
2011; Kajanoja 2018). Kaikkien haastateltavien tyotehtavat vaativat enemman tai
vahemman kognitiivista kyvykkyytta ja tiedon kasittelya. Yhdistettyna kiireeseen seka
MS-taudin oireisiin, koettiin oman kykenemisen olevan &arirajoilla. Lahes kaikki
haastateltavat kuvasivat sita, kuinka erityisesti muistettavan tiedon maara tai tyon
keskeytykset vaikuttivat tyosta suoriutumiseen. Yleisesti voidaan puhua tydelaman
kognitiivisista vaatimuksista, joilla tarkoitetaan erilaisia tiedon kasittelyyn ja tiedon
tuottamiseen liittyvia prosesseja. Mauno, Huhtala ja Kinnunen (2017) ovat listanneet
kognitiivisia prosesseja, jotka muodostavat yhden tyon laadullisen kuormitustekijan.

Naitd kognitiivisia vaatimuksia ovat muun muassa tiedon tuottaminen, tulkinta,

44



kasittely, muistaminen, luova ideointi, ongelmanratkaisu, monimutkainen
paatoksenteko. Toimijuuden voidaan ajatella olevan vaakalaudalla silloin kun tyon
kognitiiviset vaatimukset ovat sellaiset, ettd MS-taudin oireiden vuoksi niihin

vastaaminen vaikeutuu.

Valtaosalla haastateltavista ei ollut ongelmia liikuntakyvyn tai fyysisen tyon
suhteen. Kuitenkin muutama haastateltava toi esiin sen, etta konkreettinen
toimintahairid, esimerkiksi kadessa, pysaytti tyonteon ja pisti miettimaan omia
mahdollisuuksiaan jatkaa tyossa. Lisaksi kuvaus matkustelua sisaltavasta tyosta toi
ilmi sen, kuinka oleellinen osa liikuntakyky on tyon tekemisen kannalta, vaikka
itsessaan tyo ei olisi fyysista. Jos verrataan haastateltavien kuvauksiin vasymyksesta,
fatiikista tai erilaisista kognitiivisista haasteista, liikuntakyvyn ja raajojen toimintakyvyn
haasteet asettivat itsenaisen toimijuuden hyvin konkreettisella tasolla vaakalaudalle.
Toisaalta tyokyvyn hetkellinen menettaminen oli lahes jokaisessa kertomuksessa
lasna, olivat oireet millaiset tahansa. Itsenaisen toimijuuden rajoittuminen koettiin
varsin raskaastikin, ja eras haastateltava nosti esiin apuvalineen tuoman helpotuksen
siihen, etta edelleen itse voi ja kykenee liikkumaan ilman, ettd hanen taytyisi vaivata
muita. Tassa vahvasti heijastuu Jyrkaman (2008) voimisen, kykenemisen ja

taytymisen ulottuvuudet toiminnassa.

Toimijaminuus suuntautuu vahvasti ulkomaailmaan eli muihin ihmisiin ja
yhteisdihin (Hanninen 2002, 61). Jyrkaman (2008, 195) toimijuuden tasoista nousevat
esiin haluaminen, taytyminen, voiminen ja tunteminen. Kasittelen naita kaikkia tasoja
samalla, kun tarkastelen toimijuutta tyOyhteison jasenena. Liitan siis haluamisen,
taytymisen, voimisen ja tuntemisen tyoyhteison sisaisten suhteiden, rakenteiden ja
ylipaansa tydpaikan toimintakulttuurin vaikutuksen piiriin. Esimerkiksi Jappinen (2012,
25-27) korostaa tydyhteisdéssa tapahtuvan vuorovaikutuksen merkitystd koko
tyoyhteison toiminnan kannalta, mutta myos yksilon hyvinvointia edistavana tekijana.
Voidaan ajatella, ettd esimerkiksi suhde esimieheen nousee entista keskeisemmaksi

silloin, kun on kyse tyontekijan tyokykyyn liittyvista asioista.

MS-tauti ei valttamatta nay aina paallepain, jolloin kertominen sairaudesta jaa
yksilon itsensa valinnaksi. Sairaudesta kertomista oli pohtinut oikeastaan jokainen
haastateltava, ja sairaudesta kertominen liittyi pitkalti siihen, kuinka oma suhde

tyoyhteisdon tai esimieheen koettiin. Kertominen itsessaan on sosiaalinen tapahtuma,
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ja kertomalla sairaudesta muille, rakennetaan identiteettia, johon muilta toivotaan
tunnustusta (esim. Becker 1997, 25; McAdams ym. 2006, 4). Tall6in edellytyksena on
se, etta sairaus on hyvaksytty osaksi minuutta. Toimijuuden kannalta kertominen vaatii
ensinnakin motivaation eli halun kertoa, ja toisaalta myos sellaisen ympariston, jossa
kertomisen koetaan olevan mahdollista. Lisaksi kertomiseen liittyvaa toimijuutta
voidaan tarkastella taytymisen kannalta. Sairaudesta ei ole pakko kertoa tyopaikalla,
ellei sairaus vaikuta oleellisesti tyotehtavista suoriutumiseen tai tyoturvallisuuteen
(Hallikainen ym. 2018, 23). Toisaalta joissakin haastatteluissa kertominen koettiin
velvollisuudeksi tyotovereita kohtaan. Kertomalla selitettiin esimerkiksi sita, minka

takia ei pysty tekemaan jotakin.

- - Ensinnéki meilla oli tosi - - tiivis se yhteisé tai se tybporukka, misséd ma sillon
tybskentelin siind, niin mé aattelin, ettd se on niillekin reilumpaa, et jos mé siella
alan vaikka kompuroimaan tai mé& oon jonkun verran tdistd pois, niin mun

mielesta on ihan reilua et ne tietdd miks eiké niin, ettd mé alan ite valehdella - -”

Haastateltavien kokemukset tydyhteison suhtautumisesta sairauteen tai
osatyokykyisyyteen olivat paaosin positiiviset, minka voidaan ajatella vahvistavan
toimijuutta sen kaikilla tasoilla. Haastatteluista kuitenkin ilmeni, etta lahiesimiesten ja
tydnantajien suhtautumisesta osatyokykyisyyteen oli erilaisia kokemuksia. Esimiehet
ja tydnantajat pystyivat vaikuttamaan siihen, kuinka hyvin jaljella olevaa tyokykya
tuettiin. Erityisesti taytymiseen ja voimiseen liittyvaa toimijuutta voidaan tarkastella
tassa yhteydessa. Tyon mukauttaminen, tydaikoihin vaikuttaminen,
etatydmahdollisuus seka erilaiset apuvalineet olivat niitd keinoja, joilla tydn tekeminen
pyrittiin mahdollistamaan muuttuneesta tyokyvysta huolimatta. TE-palveluiden (2018)
mukaan tyonantajien on mahdollista saada jarjestelytukea, jonka tarkoituksena on
auttaa tyossa olevia pysymaan tyossa ja poistamaan vamman tai sairauden
aiheuttaman haitan tyonteolle. Lisaksi jarjestetdan tyokykypalaveri yhdessa
tydterveyshuollon, tyontekijan ja tydnantajan kanssa (Hallikainen ym. 2018, 23).
Suurimmalla osalla haastateltavista oli muutettu tyénkuvaa jollakin tapaa joko tyota
haittaavien oireiden tai osa-aikaisen tydajan vuoksi. Riippuen tyonkuvasta ja tydpaikan

resursseista, mahdollisuudet tydn mukauttamiseen vaihtelivat.
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”

- - Kyl mé& jouduin siind vé&antdd, ja mua kiusas siind, kun jain
osatybkyvyttomyyselékkeelle, et kukaan tbissé ei kysyny, miten mé jaksan télla
hetkella, mitkd on mua eniten kiusaavia oireita, miten he vois tukea mun ty6sséa
Jaksamista, ja sit kun tuli se, et mun pitéis tehdd enemmaén, mul tuli et etteks te

tiedd mita osatyokyvyttémyys tarkottaa - -”

Osalla haastateltavista oli hyvin vahva kokemus siita, etta
osatyokyvyttomyyselakkeelle jaaminen ei ollut vahentanyt tai muuttanut tyota
sellaiseen suuntaan, joka tukisi jaljella olevaa tyokykya. Esimerkiksi useampi
haastateltava kertoi, ettd vaikka he olivat jaaneet osatyokyvyttomyyselakkeelle, heita
pyydettiin usein tekemaan enemman toita, mita osatyokyvyttomyyselakkeen rajoissa
olisi mahdollista tehda. Tassa tutkielmassa osatyokykyiset maarittyivat
osatyokyvyttomyyselakkeelld oleviksi  henkildiksi.  Osatyokyvyttomyyseldkkeen
tarkoituksena on nimenomaan vahentaa tyon kuormituksen maaraa, jotta pystytaan
jatkamaan tyossa. Lisaksi tyokyvyttomyyselakkeen saamiseksi on asetettu tuloraja,
minka ylityttya elake vahenee (esim. Keva 2020). Elakkeen tulorajan vuoksi tydn
maaraa on mietittava, ja talldin tyonantajan ylityopyynnaot voivat tuntua kohtuuttomilta.
Myos sairauden oireiden hallinta nahtiin keskeisimpana syyna
osatyokyvyttomyyselakkeelle hakeutumisessa, jolloin tydnteon lisddminen oman
terveyden kustannuksella ei tuntunut mielekkaalta. Toimijuuden tukemisen kannalta

tyon ja levon tasapaino oli haastattelujen perusteella keskeista.

Osatyokyvyttomyyselakkeelle jaaminen nosti esiin pohdinnan myos
omasta osaamisesta. Osaaminen on yksi Jyrkaman (2008, 195) toimijuuden tasoista.
Osaaminen on yhta lailla myds yksi tyokyvyn komponenteista (esim. Lundell ym.
2011), ja erityisesti tydkyvyn kannalta moni pohti kognitiivisten oireiden tai vasymyksen
vaikutusta omaan osaamiseensa, ja sita kautta tyoskentelyyn. Toimijuuden
yhteydessa osaaminen liittyi erityisesti siihen, etta tyotehtava muuttui, jotta ei tarvitsisi
olla oman osaamisen aarirajoilla. Toisaalta esille nousi myos kokemuksia siita, etta
osatyokyvyttomyyselake aiheutti tunteen oman osaamisen hukkaan menemisesta.
Tyotehtavien muutokseen ja osaamiseen liittyvaa pohdintaa kdaydaan tarkemmin lapi

reflektoidun identiteetin osuudessa (luku 6.3).
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Toimijuudesta puhuttaessa haastatteluissa tuli esiin paljon ajatuksia
omaan tyOmarkkina-asemaan liittyen. Tyomarkkina-asemaan liittyvia ajatuksia
voidaan peilata toimijuuden tasojen; taytymisen, voimisen ja haluamisen
nakokulmasta eli mitkd ovat ne rajoitukset, mahdollisuudet ja motivaatiot omalle
toiminnalle tyomarkkinoilla. Mielenkiintoinen havainto oli se, ettd yli puolet

haastateltavista toi esiin ajatuksiaan yt-neuvotteluihin liittyen.

¥ - - ettd kun mulla oli jo diagnoosi, ja sit siellé tuli yt-neuvottelut, niin mé olin
aivan varma - - etté nyt jos ne haluu musta eroon, niin taéa ois nyt niitten hetki, et

niinku enké olis edes soimannu - -”

Kertomuksista nousee esiin toimijuuden rajoitukset liittyen MS-tautiin tai
osatyokykyisyyteen, koska koettiin, etta tydelamassa ei katsota hyvalla omia
erityistarpeita tai sairauden tuomia haasteita. Useampi haastateltava oli pohtinut
tydpaikan vaihtamista, mutta irtisanoutuminen nahtiin enemman uhkana Kkuin
mahdollisuutena. Halu vaihtaa tydpaikkaa kumpusi usein siita, etta haluttin enemman
omia arvoja ja toiveita vastaava ty0 tai haluttin saada parannusta tyotehtaviin.
Tyopaikan vaihtaminen oli jaanyt kaikilla vain ajatuksen tasolle, silla oman
tyodllistymisen nahtiin olevan haastavaa. Oli helpompaa jaada nykyiseen tydpaikkaan,
vaikka se tarkoittaisikin joillekin epatyytyvaisyytta. Henkilot, jotka olivat olleet
tyéttdmina, kokivat ajan stressaavaksi, ja MS-tautia ei tuotu esille tydhaastatteluissa,

koska sen ajateltiin vaikuttavan palkkaamispaatokseen.

” - - Mé& oon siis oikeesti kattellu avoimia paikkoja, mutta kun ei niitd oo - - kun
niinkun vois laittaa jonkun hakemuksen jonnekin, et mé voisin tulla teille téihin,
mutta mé voin olla vaan puolikkaan pédivdn, méa voin olla vaan kotitoimistolla, méa

en ikind halua k&ydé toimistolla, niin kuka mut palkkaa — ei kukaan - - ”

” - - mut ei kukaan halua ottaa semmosta niinkun, joka avoimesti sanoo: "mulla
on tdmmédnen neurologinen sairaus, ja ma oon siitd osa-aikaeldkkeelld”, ne
nédkee sen vaan et okei, toi on kallis rekrytointi, se saattaa olla meillé vaan pari

vuotta ja siitdkin jatkuvasti sairaslomalla - - ”
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Sitaateista heijastuu vahvasti puhe rajoitetusta toimijuudesta. Yleistaen
voidaan sanoa, etta osatyokykyiset kokevat olevansa tyomarkkinoilla altavastaajia ja
omat tyodllistymisnakymat nahdaan vaatimattomina. Tallainen kokemus luonnollisesti
rajoittaa toimijuutta: taytyy jaada nykyiseen tydpaikkaan, vaikka se ei vastaisi omia
toiveita ja tarpeita. On myds mainittava, ettd haastateltavien joukossa oli useampi
henkilo, joka oli varsin tyytyvainen tyopaikkaansa eika ollut edes ajatellut vaihtavansa

toiseen tyopaikkaan.

6.1.2 Toimijuus vapaa-ajalla

Aikaisemmin toin esiin sen, ettd MS-tautia sairastavat henkilot sinnittelivat
mahdollisimman pitkdan tydelamassa ilman osatyOkyvyttomyyselakkeen tuomaa
kevennysta. Haastatteluissa lahes kaikki kuvasivat vasymyksen tunteita vapaa-
ajallaan ja ilmeni, etta sinnittely toissa johti usein siihen, etta vapaa-ajalla ei ollut enaa
energiaa muuhun. Tyonteko mahdollistettiin vapaa-ajan kustannuksella. Kaytannossa
tama tarkoittaa sita, etta tdiden jalkeen lahes kaikki kertoivat nukkuvansa paivaunet,
ja vapaa-ajanviettotavat piti suunnitella tarkasti, mita jaksaa kulloinkin tehda. Eras

haastateltava kuvasi tilannetta nain:

” - - Sit mun mies sano, et tdé ei oo mistédan kotosin, et meidan taytyy kalenterin
kanssa kattoo, et mind pdivdnéa voidaan ldhtee kauppaan, millon sé oot ehkéa

tarpeeks pirtee siihen - -”

Arkea piti jarjestella oman jaksamisen rajoissa, ja omia menoja peruttiin
esimerkiksi sen takia, ettd saisi levattya seuraavaa tyOpaivaa varten. Talloin
palautuminen ei endad tapahdu normaalisti. Kinnusen (2017, 128; 141) mukaan tyo
aiheuttaa kuormitusta, josta tyon loputtua vapaa-ajalla palaudutaan. Mikali
palautuminen jaa riittamattomaksi, tyotehtavien suorittaminen vaatii enemman
ponnisteluja, mika taas liséa kuormitusta ja on haitallista terveydelle ja hyvinvoinnille

(em. 2017, 128; 141). MS-tautia sairastavan vasyminen ja kognitiivinen
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kuormittuminen vaativat pidemman lepoajan, jotta palautuminen olisi riittavaa.
Toimijuuden kannalta on selvaa, ettd voiminen on muuttunut taytymiseksi. Vapaa-
ajalla on pakko levata, jotta on edes mahdollista tehda toita. Toisaalta se, etta tallaista
elamaa moni haastateltava eli ennen osatyokyvyttomyyselakkeelle jaamista kertoo
jotakin siita, etta motivaatio eli haluaminen tyontekoa kohtaan on ollut varsin vahva.
Palautumisen aspekti liittyy olennaisesti myos kykenemiseen, silla riittava
palautuminen on perusta niin fyysiselle kuin myds psyykkiselle toimintakyvylle (esim.
Lundell ym. 2011).

Useimmat haastateltavat kertoivat, ettd osatyokyvyttomyyselakkeelld on
mahdollista sijoitella tyopaivat tai jopa tyotunnit niin, etta tyo tulee tehdyksi esimerkiksi
vuorokauden virkeimpana ajankohtana tai tyopaivat voidaan jarjestella niin, etta aikaa
jaa myos tarvittavalle palautumiselle. Yleinen huomio, joka haastattelujen perusteella
voidaan tehda, on se, ettd toimijuuteen vaikuttaa keskeisesti tyon ja vapaa-ajan
tasapaino. Kertomuksista kay ilmi, etta tasapainoilu naiden kahden maailman valilla
on jatkuvaa, silla sairauden oireet ovat hyvin vaihtelevat. Kaikkia voimia ei haluta
kayttaa tyohon, silla vapaa-ajan merkitys on kasvanut ja vapaa-ajalla halutaan olla

toimintakykyisia.

6.1.3 Toimijuus osatyokyvyttomyyselakeprosessissa

Toimijuutta kuvataan usein intentioiden kautta (esim. Ricoeur 1984) eli miten toimintaa
suunnitellaan. Myo6s Jyrkdman (2008, 195) toimijuuden tasoista haluaminen,
taytyminen ja voiminen viittaavat siihen, miten toimintaa suunnataan. Tassa
yhteydessa on mielekasta keskittya siihen, kuinka osatyOkyvyttomyyselakeprosessi
itsessaan oli suunniteltu vai oliko se lainkaan suunniteltu. Ricoeurin (1992) seka
Hannisen (2002) mukaan sisdinen tarina antaa suuntaviivoja siihen, miten omaa
toimintaa suunnataan, ja millaisia toimintamahdollisuuksia itsella nahdaan olevan
omassa elamantilanteessaan. Jokaisen haastattelemani  henkilon  polku
osatyokyvyttomyyselakkeelle oli hieman erilainen, mutta useimmissa tapauksissa
osatyokyvyttomyyselakkeesta puhuttiin ensimmaisen kerran neurologin vastaanotolla,
jolloin osatyokyvyttomyydesta tuli uusi mahdollisuus tai vaihtoehto tydelamassa

pysymisen kannalta.
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¥ - - ettd méa oon sinnitelly - - ja syény kuitenkin koko ajan l4ékitysté siihen, ja sit
tybterveyslaékéri sano, et no laitetaan pyorét pydriméén ja sitten méa kévin
(laékérin nimi) ja sit hédn kirjotti sellasen lausunnon, ettéa tybkyky on alentunut

pysyvaésti, ja taa oli kevéttéa, ja sitten méa olin kesélomalla, kun tuli se péétés - -”

Itse osatyokyvyttomyytta osa oli pohtinut ennakkoon, mutta osa ei edes
tiennyt mahdollisuudesta jaada osa-aikaiselle elakkeelle. Osatyokyvyttomyyselakkeen
mahdollisuuksista osa haastateltavista kuuli esimerkiksi vertaistukiryhmassa tai
sopeutumisvalmennuskurssilla, ja tama toimi kimmokkeena hakeutua itse elakkeelle.
Osatyokyvyttomyyselakepaatosta on mahdollista myds lykata, ja osa haastateltavista
kaytti tata mahdollisuutta. Toiset olivat tietoisesti testanneet, etta saavatko he elaketta

ja aikeissa oli jatkaa tydelamassa.

¥~ - Ja mé olin ihan hdmmastynyt, et mdhén oon ihan hyvédssé kunnossa, et miks
mulle annetaan osatyokyvyttbmyyseldkepaperi ja sitten tota, kun
tybterveyshuollon laékéri sano, et mé voin ilmottaa sinne, et ma en ota sitéa
vastaan - - mé ldhetin vastauksen, etta yritan jatkaa t6issé, ja niin niin se oli vaan

tdmmébnen testi, et saanko mé tybkyvyttémyyseldkkeen ja niinhdn mé sain sen -

”

Osatyokyvyttomyyselakeprosessi oli konkreettinen osoitus muuttuvasta
tyokyvysta. Kuten ylla oleva sitaatti osoittaa, osatyokykyisyys ei ole vain jokin
paatoksella maaritelty kategoria, johon ihminen voidaan laittaa, vaan siihen liittyy
paljon pohdintaa suhteessa omaan identiteettiin. Omaa tyokykya ja sita kautta kaikkia
toimijuuden muitakin tasoja tarkasteltiin nyt uudessa valossa, ja pohdittiin sita, etta
olenko valmis siitymaan osatyokykyiseksi ja mitd muutos merkitsee. Osatyokykyiseksi
siitymisen merkitysta kasittelen viela tarkemmin luvussa 6.3.1 Tyokykyisesta

osatyokykyiseksi.
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6.2 Moraalinen identiteetti kuvastaa ideaalia minuutta

Toinen sisaisen tarinan avulla rakentuva identiteetin osa-alue on Hannisen (2002)
mukaan moraalinen identiteetti, jonka pohjana ovat yksilon arvot. Arvojen pohjalta
muodostunut moraalinen identiteetti kuvastaa yksilon kasitysta ideaalista minuudesta,
jonka standardit yksilo pyrkii tayttamaan. Yksilon arvomaailma seka kasitys ideaalista
minuudesta ovat saaneet vaikutteita kulttuurissa vallitsevista mallitarinoista. Mallitarina
voi antaa viitekehyksen sille, miten yksilo suhtautuu johonkin asiaan. Esimerkiksi
sairaus koetaan menetyksena, mikali kulttuurissa pidetaan arvokkaana juuri niita
asioita, joista on jouduttu luopumaan sairauden vuoksi. (Hanninen & Valkonen 1998,
9.) Toisin sanoen moraalinen identiteetti kuvastaa sita, kuinka hyvin yksil6 omasta

mielestaan tayttaa niin yhteiskunnan kuin itsensa asettamat odotukset.

Yksilon arvot ja  kasitys ideaalista minuudesta kaipaavat
uudelleenarviointia erityisesti elamanmuutosten kohdatessa. Sairastuminen katkaisee
elamankulun ja irrottaa elaman sen normaalista kulusta, itsestdanselvyyksista ja
pinttyneista tavoitteista ja arvoista. Tama katkos mahdollistaa elaman
uudelleenarvioimisen ja uusien arvojen l6ytamisen (Hanninen & Valkonen 1998, 10.)
Esimerkiksi Anne Hunsaker Hawkins (1990) on tutkinut sairautta uudelleensyntymisen
mahdollisuutena. Sairastuminen katkaisee elamankulun ja aiheuttaa kriisin. Kriisi on
mahdollista voittaa, ja nain rakentaa elamankulku uudelleen uusien arvojen pohjalta.
Tama on varsin yksinkertaistettu kuvaus siita, etta kriisin kohdatessa arvomaailma aina
muuttuisi. (ks. Hanninen & Valkonen 1998, 9—10.) Haastatteluaineiston perusteella
voin kuitenkin todeta, etta arvojen uudelleenpohdinta on lasna myos naissa

kertomuksissa.

6.2.1 Muutoksia ideaalissa minuudessa

Pyysin haastateltavia kertomaan tydelamasta ennen osatyokyvyttomyyselaketta seka
osatyokyvyttomyyseldkkeelld ollessaan. Ty6elamaa pohdittiin paljon sen kannalta,
miten itse tydeldamassa sijoittuu, millaista tydn tekeminen on MS-tautia sairastavana
henkilona, millaista on tydskennella osatyokykyisena ja mita ajatuksia tyoelama

herattaa. Toimijuuden tarkastelu toi esiin muutoksen tyokyvyssa. Lundellin ym. (2011,
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66) mukaan mika tahansa muutos tyohon liittyen asettaa ihmisen pohtimaan omaa

suhdettaan tyohon.

Haastatteluista ilmeni, etta tyontekijana haluttiin olla tehokkaita, ahkeria,
osaavia seka itsenaisia. Kun vield tyoskenneltiin taysipaivaisesti, haluttiin suoriutua
tyosta sataprosenttisesti, ja tyon tekeminen hyvin seka virheiden valttaminen koettiin
tarkeaksi. Ulkopuolelta saattoi tulla paine tyoskennella mahdollisimman hyvin tai
tyoyhteison toimintakulttuuri saattoi olla sellainen, mika lisasi tarvetta pysya muiden
tahdissa mukana. Toisaalta yksilon sisdinen kunnianhimo tai omat tavoitteet saattoivat
olla sellaisia, jotka motivoivat sinnittelemaan tydssa mahdollisimman pitkaan.
Toivotunlaisen tyontekijan piirteiksi nahtiin joustavuus seka kuuliaisuus. Ei myoskaan
haluttu erottua joukosta, esimerkiksi omien erityistarpeiden vuoksi, eika olla muille

taakaksi tai hidasteeksi tyossa.

”- - Tai siis sellasta, ettd ma olisin kauheesti taakaks muille tai hankaloittasin, jos
ois vaikka joku tyétiimi, niin se olis tosi kurjaa vieléd ottaa sekin fiilis siihen, etté

mé hankaloitan muitten hommia - -”

¥ - - kun méa olen asiakasyrityksessd, mun taytyy aina olla sellanen hirveen

skarppi ja niinkun vahan pystyvampi, kuin mitéa olenkaan - - ”

”- - ne ei niinkun ymmarténeet, kuinka paha se tilanne oli, kun mé olin niin pirtee
ja osanottavainen, ja se siind on se huono puoli. Siing on se syy, miks mé vedin
itteni niin loppuun, méa koen, et se on sellanen naamari, jonka méa latkdsen
tybpdivén alussa péélle tai oli sillon, kun mé olin aivan taysin poikki, ja sit se tippu

pois, kun mé lopetin tyot - -”

Edelliset sitaatit kuvaavat sita, millaisena tyontekijana haluttiin nayttaytya
ulospain. Vaikka itse olisi ollut jaksamisen aarirajoilla, sitd ei missaan tapauksessa
tuotu ilmi tydpaikalla. Suomalaiseen kulttuuriin on edelleen iskostunut malli ahkerasta
tydntekijasta (Haavisto 2010, 35). Voidaan ajatella, ettéd ulkoiset yhteiskunnan normit

kuten kuuliaisen ja ahkeran tydntekijan malli on omaksuttu myds omaksi ideaaliksi, ja
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juuri sen vuoksi on haluttu sinnitella tyossa mahdollisimman pitkdan. Eras
haastateltavista pohti tydoelaman vaatimuksia suhteessa MS-taudin oireisiin ja
tyokyvyn alenemiseen. Puheenvuorosta voi aistia oletuksen, millainen tyontekijan
kuuluisi olla, ja ristiriita tydnantajien vaatimusten ja MS-tautia sairastavan tyokyvyn

valilla johtaa siihen, etta tydelamaa ei nahda houkuttelevana vaihtoehtona.

”- - se homma on tullu tybnantajapuolelta siiné, et ei he kattele sita, kun hommat
ei etene ja ei tuu voittoo, niin sit potkitaan ihmiset pihalle, niin sama on niinkun
tdsséa, et en méa vékisin énge ittedni mihinkéén tybpaikkaan, missé mé saan olla

sen jonkun aikaa ja sit tyyliin koeajalla heitetéén pihalle, jos se tyé ei mee

”

eteenpéin - -

Oman tyomarkkina-aseman koettiin muuttuneen osatyokykyisyyden
myota. Toimijuutta kasitellessani totesin, etta erilaiset rajoitteet esimerkiksi tyopaikan
vaihtamisen suhteen koettiin vahvoina. Osatyokykyisten tydmarkkina-asemaa on
kuitenkin pyritty parantamaan esimerkiksi tydsopimuslain muutoksilla (HE 105/2016),
jotka nimenomaan kannustavat tyonantajaa palkkaamaan myos osatyokykyisia. OTE-
loppuraportin mukaan myos tyonantajien ennakkokasitykset osatyOkykyisia kohtaan
ovat muuttuneet myonteisimmiksi, ja vuonna 2017 jopa 80 prosenttia tyonantajista
suhtautui myonteisesti osatyokykyisiin. (Mattila-Wiro & Tiainen 2019, 12-15.) On
kuitenkin tarkedaa huomioida se, etta selkeasti osatyokykyisten oma kokemus
tyonantajien mahdollisesta asennemuutoksesta on edelleen varsin maltillinen.
Haastateltavien oma nakemys oli hyvin vahvasti se, etta he eivat enaa vastaisi niin
sanotusti nykyisten tydmarkkinoiden ideaalia tydntekijaa, ja taman vuoksi myds oma

tydomarkkina-asema koetaan heikommaksi.

Muutos ideaalissa minuudessa heijastuu myods sairaudesta kertomisen
pohdinnassa. Kertomisen pohtiminen liittyy vahvasti siihen, ettd sairaus ei nay
ulospain, ja nain ollen valinta kertomisesta jaa yksilolle itselleen. Kertomisen taustalla
oli usein halu olla avoin tai tehda muille ymmarrettavaksi oma tilanne. Ideaalina
toimintana saatettiin pitad avoimuutta asian suhteen, silla jalkeenpain kertomatta

jattamista saatettiin pahoitella.
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”- - ja sit m& kerroin siind samassa rytindssé mun esimiehelle, et mulla on ollu
t44 sairaus pitk&an, ja pahottelen etten oo kertonu, mut kerron nyt, et nyt se alkaa
minua kiusaamaan enemmén, et se ofettiin hirveen hyvin vastaan sielld, et
esimies sano, et jokaisen sairastaminen on jokaisen oma asia, et ennen, kun se

alkaa haittaamaan - -”

”- - m& oon aikanaan kéyny sitd Jaakobin painia itteni kanssa, et pitddké mun
kertoa - - vetdny sen linjan siihen, etté niin kauan, kun se ei héiritse tyéntekoa se
sairaus, niin se ei kuulu tybpaikalle, et se tybpaikkalddkéri on todennu, et méa

olen kykenevé siihen tybhén ja that's it - -”

Jos oma asema koettiin vakaaksi, tydyhteiso laheiseksi ja turvalliseksi,
kertominen oli helpompaa. Useampi haastateltava kuitenkin kertoi sairauden
aktiivisesta salailusta. Kyse oli lahinna siita, etta henkildlla itsellaan oli negatiivisia
ennakko-oletuksia ihmisten reaktiosta tai mahdollisesti oman aseman muuttumisesta
kertomisen myota. Yksi haastateltavista mainitsi hapean tunteen kertomattomuuden
taustalla. Tama on varmasti yksi yleisimmista syista, minka takia mitaan poikkeavaa ei
yleensakaan haluta tuoda esiin itsestaan. Sairauksiin usein liitetdan perusteetonta
stigmaa, mikd vaikeuttaa sairaudesta kertomista. Sairaudesta kertomisen
moninaisuutta on kasitelty esimerkiksi Potilaan 1aakarilehden jutussa (Kulonen 2013),
jossa tuodaan esiin kertomisen henkilokohtaisuus ja tyOyhteison suhtautumisen
merkitys. Myos tydelaman arvot ja toimintakulttuuri voivat joko edistaa tai vaikeuttaa
sitd, kuinka kertominen tyodyhteisossa koetaan. Moraalisen identiteetin kannalta
voidaan ajatella, ettd kertomisen vaikeus johtui nimenomaan siita, etta sairautta tai sen
aiheuttamaa osatyokykyisyyttd ei pidetty ideaalin tyontekijan ominaisuutena seka
tydelaman arvomaailma koettiin sellaiseksi, jossa ei ole hyva nayttad omaa

vajavaisuutta.

"Siin& tuli mieleen varmaan just se, etta jos joku sen saa tietéa, niin téa oli tassa,
et pitkasti itse asetettuja ennakko-odotuksia, et jalkeenpdin niin sehéan oli ihan

idioottimaisuuden huipentuma - - ”
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Moraalisen identiteetin kannalta sairaudesta kertomiseen liittyy kaksi
asiaa. Ensinnakin kertomispaatds syntyi usein omien arvojen ja ideaalien pohjalta:
millainen olen, kun kerron tai en kerro. Kertomisen pohdintaan liittyi laajempi ajatus
siita, mita pidetaan yhteiskunnassa oikeana kaytoksena, esimerkiksi rehellisyys voi
nousta kantavaksi arvoksi kertomispaatosta tehdessa. Samaan aikaan kuitenkin yksild
voi haluta pitdda oman sairauden piilossa, koska pelkaa kertomisen vaikutuksia tai
haluaa yllapitaa terveen identiteettia tyoyhteisossa, koska tervetta, toimintakykyista ja
jaksavaa tyontekijaa pidetaan edelleen hyvan tyontekijan mallina. Haastattelujen
perusteella tydelaman yleista arvomaailmaa pidettiin sellaisena, etta kertomista ei
ainakaan pidetty itsestdanselvyytena ja helppona tekona. Vaikka kertomiseen liittyi
vaikeutta, monet haastateltavat myonsivat omien ennakko-oletustensa olleen vaaria.
Kun sairaudesta tai osatyokyvyttomyyselakkeelle jaamisesta kerrottiin tyoyhteisossa,
suhtautuminen oli padosin positiivista, kannustavaa seka myoétatuntoista. On kuitenkin
hyva pohtia tarkemmin sitd, miten tydelama itsessaan nayttaytyy osatyokykyisen

silmin.

6.2.2 Tyoelaman ideaali

Ty6elaman muutoksesta ei puhuta vain positiviseen savyyn. Tydeldman
kilpailuhenkisyyden ja raadollisuuden lisdantyminen seka huippuosaajien
korostaminen ovat yksi nykytyéelaman diskursseista (Kajanoja 2018, 346). Saman
huomion voi tehda haastatteluaineiston perusteella. Kuvaukset ja ajatukset taman
hetken tybelamasta olivat haastateltavien keskuudessa hyvin samankaltaiset:
tydelaman kiire, vaatimukset, tuloksellisuus ja arvojen koventuminen tulivat esiin
haastatteluista.

Tybelamaan suhtauduttiin eri tavoin kuin ennen MS-diagnoosia ja
osatyokyvyttomyyselaketta. Lahes kaikissa haastatteluissa nousi esiin se, etta tyon
merkitys yksildlle itselleen oli jollain tasolla muuttunut. Tydn ei haluttu olevan elaman
keskipiste ja vapaa-ajan arvostus oli kasvanut. Suurin osa korosti kiitollisuutta ja
onnellisuutta siita, etta on saanut tehda toita ja pystyy edelleen tekemaan
osatyokyvyttomyyselakkeen ansiosta, mutta tyd oli merkittdva osa elamaa yha
vahenevissa maarin. Sairauden my6ta hyvaksyttiin muutos omissa urasuunnitelmissa,

ja eras haastateltava kuvasi voimavarakseen tavallisuuteen tyytyvaisyytta myos uran
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suhteen, jolloin hanen ei tarvinnut kayda lapi suurta kriisia tyoelaman ideaalin

muuttuessa.

”- - Ehké& se tavallisuus ja pieneen tyytyvéisyys on voimavara siihen, ettei

putookkaan kovin korkealta - -”

Omien arvojen muutos osatyOkykyisyyden myota muutti suhtautumista
myoOs itse tyoelamaan. Monet piilossa olleet asiat tulivat nyt nakyviin ensimmaista
kertaa. Esimerkiksi esimieheltd saatavan tuen merkitys kirkastui, kun itse joutui
tilanteeseen, jossa tuelle olisi ollut tarvetta. Saman huomion tekee myos Tepora-Niemi
(2019) tutkielmassaan. Osatyokykyisyytta pohdittiin paljon esimiehen suhtautumisen
nakokulmasta. Lahes jokaisessa haastattelussa nousi esiin esimiehen suhtautuminen

ja se, millaista suhtautumista esimiehelta toivotaan tai ei toivota.

¥ - - se ois ollu varmaan ihan kamalaa sellasen ihmisen kanssa, joka on taysin
kyvytén. Mun mielesta esimiesasemassa pitdéa olla sellasta empatiaa, niin se et
ihmisillé ei oo ja se toimii sillé lailla, et on néyttédny, et sille ihmiset on vaan
resursseja, niin kdy sellasen kanssa sitten jonkin sorttista keskustelua siita, etté
sd oot osavammanen, se tuntuu ihan kamalalta, onneks semmosia ei tarvinnu

sen kanssa pitdéa - - ”

“joo (nauraa), ettd mut padsaantdsesti niin tota on todella hyva, etté on sellanen
mahdollisuus (osatyokyvyttémyyseléke), ettd pystyy tekeméén, koska tota tietaa,
ettd ei jaksais koko pé&ivaa, ja mut et jotenkin sitd tukee kaipais enemmén
l&hiesimieheltd, et tossakin tapauksessa meidén ldhiesimies ei kommentoinu
mitédén asiaan, et tota ei minkddnnékosta semmosta tukee tullu, et se ois hirveen

térkeetd.”

Moni haastateltava koki, etta jaljella olevaa tyokykya ei tueta riittavasti, ja
itse joutuu nahda vaivaa sen eteen, etta tyota esimerkiksi mukautettaisiin yksildllisiin

tarpeisiin tai tyontekijan jaksamisesta oltaisiin aidosti kiinnostuneita lahiesimiehen
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taholta. Pahimmillaan osatyokykyisyyttd voidaan joutua selittelemaan tyopaikalla.
Tama kertoo siita, etta osatyokykyisyydesta tai MS-taudista ei valttamatta ole tarpeeksi
tietoa tyonantajan puolella. Tyopaikalla vallitsevat arvot vaikuttavat osaltaan siihen,
kuinka sairauksiin tai osatyokykyisyyteen tyoyhteisossa suhtaudutaan. Jos tyopaikalla
halutaan nimenomaan keskittya vain tuloksellisuuteen ja jatkuvaan voitontavoitteluun,
voi osatyokykyisesta tuntua, ettda omat tarpeet jaavat tallaisessa tyOkulttuurissa
toissijaisiksi. Mikali kokemus tyoelamasta epasopivana paikkana osatyOkykyisille

voimistuu, ei tydelamassa haluta pysya mukana tai sinne ei haluta paasta mukaan.

Haastatteluissa nousi esiin asioita, jotka voisivat olla paremmin
esimiestydossa ja suhtautumisessa tyon muokkaamiseen ja osatyokykyisen
tukemiseen. Toisaalta tyonantajat saivat kiitosta silloin, kun osatyokykyinen koki, etta
han saa olla juuri sellainen kuin on, ja rajoitteista huolimatta han paasee tekemaan
itselleen mielekkaita, sopivan haastavia tyotehtavia ja olemaan hyodyksi. Erittain
merkittavaksi nostettiin tyoyhteisolta saatava tuki ja ymmarrys sairautta seka
osatyokykyisyytta kohtaan. Lahes kaikki olivat jollakin tasolla kokeneet iloisen
yllatyksen sen suhteen, kuinka sairauteen tai osatyokyvyttomyyselakkeeseen
suhtauduttiin  tyOyhteison puolelta, ja osa I0ysi kertomisen myodta jopa
vertaiskokemuksia tyoyhteison sisalla. Yksittaisten inmisten suhtautuminen sairauksiin
tai tydkyvyn muutoksiin on haastattelujen perusteella varsin inhimillinen. Samaa
inhimillisyytta tulisi vieda tydpaikkojen laajempaan toimintakulttuuriin, esimiestyohon
sekd johtamistapoihin, jos halutaan muuttaa tydelaman ideaalia enemman

osatyokykyisia huomioivaksi.

"- - se, ettd mé& oon sanonu suoraan ihmiset on oikeesti, se tuli mulle iteki
kauheena ylldtyksend, ettd ihmiset on oikeesti tosi suvaitsevaisia - - niinku sanoin
Jélkeenpéin on harmittaa se, et piti salailla ja keksia kaikkea, koska se on menny

tosi hyvin, kun on vaan sanonu suoraan - -”

6.3 Reflektoitu identiteetti muodostuu kerronnassa

Kun pyysin haastateltavia kertomaan tydelamasta osatydokykyisena MS-tautia

sairastavana henkiléna, esitin heille myds pyynnon reflektoida omaa elamaansa.
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Reflektoitu identiteetti yhdistdd moraalisen identiteetin seka toimijaminuuden, kun
toiminnan takana olevat arvot ja motivaatiot tehdaan nakyviksi reflektoimalla omaa
elamaa ja pohditaan syy-seuraussuhteita tapahtumille. Reflektoinnin voidaan ajatella
olevan Ricoeurin narratiivista identiteettia rakentavaa tulkintaa. Tarve reflektoida omaa
elamaa nousee usein silloin, kun jokin muutos tapahtuu ja joudutaan pohtimaan
uudelleen omaa toimintaa seka moraalia. Kuten esimerkiksi Hanninen (2002) esittaa,
sisaisen tarinan avulla on mahdollista muodostaa syy-seuraussuhteita eli tehda asioita

ymmarrettavaksi.

Haastattelujen lahtokohtana oli kuulla haastateltavien kokemuksia
tydelamasta osatyOkykyisena, joten reflektointia suunnattiin pitkalti tydelamaan.
Moraalisen identiteetin tarkastelu toi esiin sen, ettda tyon merkitys seka ajatukset
tydelamasta olivat muuttuneet sairauden seka osatyokykyisyyden myota. Muutoksen
taustalla oli oman toimijuuden muutos, joka pakotti muuttamaan kasitysta esimerkiksi
tydntekijan ideaalista sekd suhtautumisesta ty6elamaan. Reflektoidun identiteetin
osuudessa keskityn tarkemmin siihen, miten naitd muutoksia tehtiin itselle

ymmarrettavaksi.

6.3.1 Tyokykyisesta osatyokykyiseksi

Konkreettinen muutos tapahtui tyokykyisesta osatydkykyiseksi. MS-tautidiagnoosin
saaneena osattiin odottaa tyokyvyn heikkenemista, mutta haastatteluissa nousi esiin
kokemus siita, ettda osatyokyvyttomyyselakepaatoksen saaminen tuntui silti
yllattavalta. Voidaan siis ajatella, etta kyseisen paatoksen saaminen ei tarkoittanut vain
tydajan vahentymista, vaan silla oli suurempi merkitys yksilon kokemukseen omasta

minuudesta ja paikasta tydyhteisdssa.

¥ - - kylldahdn se tuntu silleen, et oonks mé niin huonossa kunnossa, mutta
kuitenkin vahén helpottavaltakin, et se oli vahén ristiritanen se olo, mutta ehkéa

enemmaén positiivinen.”
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” - - ja m§ olin ihan hdmmaéstynyt et méhén oon ihan hyvéssé kunnossa, et miks

mulle annetaan osatydkyvyttémyyselékepaperi - - ”

Useimmilla nousi esiin ristiritaisuus osatyokyvyttomaksi toteamisen ja
oman kokemuksen valilla. Tama voi liittya siihen, ettd MS-taudin oireet eivat aina nay
paallepain ja valillda oma olotila voi olla varsin hyva laakityksen ja sairauden
stabiilivaiheen ansiosta. Lisaksi osatyokyvyttomyyselake sanana korostaa
tyokyvyttomyytta, vaikka osatyokykyisyydesta puhuttaessa halutaan muistuttaa jaljella
olevan tyokyvyn tarkeydesta. Tyokyvyttomaksi itsensa kokeminen olikin monille vieras

asia.

Joillekin haastateltaville oli ehdotettu tydmaaran karsimista jo sairauden
diagnosoinnin yhteydessa, mutta talloin ei useinkaan vield haluttu muuttaa tyota
sairauden vuoksi. Toisaalta koettiin myOs helpottavana tieto siita, etta tyota on
mahdollista karsia, kun sen aika tulee. Sopeutumista osatydkykyisyyteen helpotti
varmasti myos se, ettd useamman haastateltavan kohdalla oli monta vuotta diagnoosin
saamisen ja osatyokyvyttomyyseldkkeelle jaamisen valilla. Muutos tapahtui

pikkuhiljaa, jolloin siihen oli myds enemman aikaa sopeutua.

”- - Ehk& mé peléstyin sitéd diagnoosia enemmén, ku mitddn muuta, et mé aattelin
et ei, et m& en rupee tds mé annan liikaa sille sairaudelle, jos mé nyt vield nyt
alan vielé heti karsia kaikkea ja se oli oikeestaan ihan hyva, etté se tapahtu sillain
pikkuhiljaa, et ensin niinku diagnoosi, sitten mulle annettiin mahdollisuus karsia,
mut mé en tehny sita, mut sit mulla oli koko ajan se niinku Kortti takataskussa, et

maé tiedén, ettd mulla on mahdollisuus helpompaan. - -”

Tydelama edusti sellaista osaa elamasta, johon sairauden ei annettu
paasta sisaan kovin helposti. Tydsta ei tarvinnut luopua kokonaan, koska
osatyokyvyttomyyselake mahdollisti tydelamassa mukana pysymisen.
Osatyokykyisyys sijoittuu tavallaan tyéelaman ja muun elaman valimastoon, jolloin
yksilolla sailyy vertailukohta edelleen tyotovereihin, vaikka oma ty0 muuttui osa-
aikaiseksi. Tassa mielessa osatyokykyisyyden kokemuksessa nousi esiin oma suhde

tydyhteisdon. Tyokyvyn heikentyminen ja osa-aikaiseksi jaaminen toivat mukanaan
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alemmuuden tunteita, jotka liittyivat nimenomaan oman tekemisen ja oman panoksen
vahentymiseen suhteessa muihin tai oman kyvykkyyden ja jaksamisen
heikentymiseen. Eras haastateltava kuvasi riittamattomyyden tunnetta hyvin

yhteiskunnallisella tasolla.

”- - mut kyl varmaan silleen asenne puolella oli totuttelua - - tuli ittelle sellanen
tunne, et oon vammanen ja vdhén epakelvompi - - et mé oon miinusmerkkinen,
mutta kai valtio on laskenu sen silleen, et mé pystyn tekee ees tan verran, ja oon
védhén pienempi miinus, kun jos mé olisin kokonaan miinus, mut joo joskus on

sellanen fiilis, et tunnen itteni sellaseks riesaks, taakaksi.”

Konkreettisesti tydssa osatyokykyisyys nakyi tydtehtavien muuttumisena
tai tydajan vahentymisena. Nama selkeat muutokset vaikuttivat myos siihen, kuinka
tydn tekeminen ja oma asema koettiin. Oli paljon tydtehtavia, jotka olivat sidottu
esimerkiksi tiettyyn ajankohtaan tai projektiluontoiseen tyohon, jossa etuna pidettiin
sita, etta tyontekija on hyvin tavoitettavissa. Talloin osa-aikainen tyo saattoi vaikuttaa
tiettyjen tyotehtavien karsiutumiseen, koska ei ollut enaa niin hyvin saatavilla kuin
kokopaivaiset tyontekijat. Haastatteluista nousi esiin esimerkiksi se, etta projekteja
saattoi menna sivusuun tai henkiloa ei kontaktoitu niin usein kuin ennen. Tassa
mielessa tyonkuva oli muuttunut huomaamatta, koska naita paatoksia tuskin oli tehty
aina kovinkaan tietoisesti. Osatyokykyisyys voi siis nayttaytya ulossulkemisena
tietyista tyotehtavistd, mika voi heijastua negatiivisesti osatydkykyiselle itselleen.
Seuraavassa sitaatissa tulee ilmi pettymys ja kokemus oman osaamisen hukkaan

menemisesta.

¥ - - et nyt tavallaan sitten on niin pitkéd tybkokemus ja on tehny monenlaista,
mistd olis sitd osaamista muuhunkin, mutta sitéd joutuu tyytymé&én véhén
tdmmobseen niinkun vaatimattomampaan tehtdvéaén, eikd se vaikuta siihen
palkkaan, et palkkahan on tdsmélleen se sama, tein méa sen kuinka hyvin tai

kuinka huonosti, niin se tulee se yks ja sama palkka - - ”
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Selkein negatiivinen asia, joka osatyokykyisyyteen liitettiin, oli kokemus
tyotehtavien muuttumisesta epadedullisempaan suuntaan. Tata selittda esimerkiksi
Salosen ja Tapanin (2020) tutkimus tydn merkityksellisyydesta. Heidan mukaansa
rittamattomyyden tunne seka heikko tyon hallinnan kokemus ovat tekijoita, jotka
vaikuttavat merkityksellisyyden kokemukseen negatiivisesti (em. 2020, 30).
Tyotehtavien muuttuminen osatyokykyisyyden vuoksi saatettiin kokea oman hallinnan
menettamisena, jos ei saanut itse vaikuttaa siihen, miten tyotehtavat muuttuivat.
Lisaksi riittamattomyyden kokemukset kumpusivat tyon vahentymisesta, oman

toimintakyvyn heikkenemisesta seka esimerkiksi vasymyksesta.

¥ - - sillon alussa, méa luulen, et se oli mun oma oman péén siséllé sellanen
alemmuuden tunne, et md oon huonompi kuin muut, koska ma oon vaan

puolikkaana, mutta mé oon péaassy siita yli nyt - -”

Moraalisen identiteetin yhteydessa tarkastelin tyontekijan ideaalia, johon
useat haastattelemani henkilot eivat valttamatta kokeneet enaa kuuluvansa sairauden
seka osatyokykyisyyden takia. Tama selittaa sita, miksi osatyokyvyttomyyselakkeelle
siirryttaessa on luonnollista kokea myos negatiivisia tunteita ja esimerkiksi
alemmuuden tunnetta. Tata havaintoa vahvistaa Simmonsin ym. (2010, 934) tutkimus,
jonka perusteella itseluottamuksen heikentyminen seka kokemus siita, etta ei tee
tarpeeksi hyvaa tyota, vahvistui erityisesti MS-potilailla. Edelleen
osatyokyvyttomyyselake kuitenkin nayttaytyi suurimmalla osalla positiivisena tyon
mahdollistajana. Monet saivat edelleen onnistumisen kokemuksia tydstaan, ja he

kokivat tyonsa tarkeaksi, vaikka tyd olisikin muuttunut merkittavasti.

- - et sit tuli semmonen, ettd jumankauta mé osaan vielékin - - sai semmosta
palautetta, et sé teet enemmé&n hommia kuin monet tdyspéivéset, kyllédhén sillain

tuntu itestékin kivalta, et se on niinkun turhaa kokee, et on huonompi, ku muut -

”
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” - - Mut vois paikata niinku vartissa kuka vaan - - Mut mé oon ofttanu sen niin,
ettd jotenkin sillain mé& oon ollu sielld niin kauan ja mé& oon tehny niin paljon - -
ettd mé otan sen jotenkin sellasena, mé oon ansainnu sen, ettd mé saan tehdéa
nyt helpompaa. Ehké véhén puoliks joskus uhmallakin tai silleen - - ettd mulla on
tdmmobnen sairaus, mitd mé kannan koko loppuelédméni, ja mé en aio antaa sille

tyébmaalle ainoita voimavarojani - -”

Sairastuminen ja osatyOkykyiseksi siirtyminen aiheuttivat muutoksen
omassa tyontekijyydessa niin toimijuuden kuin moraalisenkin identiteetin kannalta. Se,
millaisia selitysmalleja ja perusteluja muutokselle |0ydettiin, vaikutti pitkalti siihen,
kuinka osatyokykyisyys koettin osana omaa sisaista tarinaa ja identiteettia.
Osatyokykyiseksi siirtyminen oli helpompi hyvaksya ja se koettiin positiivisena
muutoksena silloin, kun sairauden tuomaa taakkaa pidettiin oikeutuksena oman tyon
muutokselle. Osatyokykyisyys nahtiin negatiivisena muutoksena silloin, jos omien
tyotehtavien ja oman aseman koettiin heikentyneen osa-aikaisen tyon vuoksi ilman
osatyOkykyisen itsensa vaikutusvaltaa. Kokemus siita, ettd on huonompi tai heikompi
tydntekija kumpusi lahinna vertailusta muita kohtaan, mutta usein tyd itsessaan tai

tyoyhteison suhtautuminen todistivat nama ajatukset vaariksi.

6.3.2 Mietteita osatyokykyisyydesta

Reflektoitu identiteetti perustuu kertomiseen. Kun kysyin haastateltaviltani, mita heille
tulee mieleen sanasta osatyokykyisyys tai osatyokykyinen, moni ei ollut aiemmin edes
pohtinut asiaa sen tarkemmin. Osatyokykyisyydesta ja tydelamasta MS-taudin kanssa
saatettiin puhua haastattelutilanteessa ensimmaista kertaa nain yksityiskohtaisesti.
Useimmat nostivat esiin osatyOkyvysta puhumisen tarkeyden tyokyvyttomyyden
korostamisen sijaan. Juuri tahan kasitteiden kaytdossakin on pyritty kiinnittdmaan
huomiota, silla on mielekkdampad korostaa viela jaljelld olevaa tyokykya (esim.
Paanetoja ym. 2016). Sana "osatyokykyinen” oli monen mielestd omaa sen hetkista
olotilaa kuvaava sana, ja osatyokyvyttomyyselake nahtiin mahdollisuutena pysya

mukana tyoelamassa.
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”

- - Sanana se on ihan mun kohdalla kuvaava, ettd olen osaksi viela

tybkuntoinen, mutta osaksi en. - -7

Osatyokyvyttomyyselakkeelle jaamiseen liitettin - myds odotuksia.
Keskeinen motiivi jaada osatyokyvyttomyyselakkeelle oli oma terveys ja hyvinvointi,
joiden toivottiin paranevan, kun tyon aiheuttamaa rasitusta olisi vahemman. Toisaalta
joillekin osatyokyvyttomyyselake oli ainut vaihtoehto tydelamassa pysymisen kannalta.
Reflektointiin  kuuluu my6s kokemuksen kriittinen tarkastelu (Mezirow 1991).
Osatyokykyisyys mahdollisti tydelamassa pysymisen, mutta sen mukana tuoma
muutos toimijuudessa seka omassa arvomaailmassa muuttivat suhtautumista
tydelamaan. MS-tautiin sairastuminen seka osatydkyvyttomyyselakkeelle jaaminen
tekivat haastateltavat hyvin tietoisiksi siita, etta osatyokykyisyyden eteen joutuu nahda
vaivaa ja se ei aina tuo toivotunlaista muutosta. Esimerkiksi riittamaton tuki esimiehen
taholta tai vaikeus saada itselle kuuluvia tyon mukautustoimia tai mahdollisia

apuvalineita, olivat pulmia, jotka olivat nousseet osatyokykyisyyden myaota esille.

”- - Se néyttaytyy mulle, sité tuntuu, etta sitd mainostetaan, ettd on mahdollisuus
jaadéa osatydkyvyttébmyyselékkeelle ja néin ja néin, ja sitten kun mé oon jaéany,
niin sitten se onkin ollu kauhee pettymys, ettd tota mé oon jaéany toisen luokan
tybntekijaksi - - et se on ollu tavallaan tasta tybkyvyttomyyseldkkeestd vahéan

semmonen pettymys - -7

Se millaiseksi kokemus osatyOkyvyttomyyseldkkeelle jaamisesta
muodostuu, on monen tekijan summa. Haastattelujen perusteella voidaan todeta, etta
yksi merkittavimmista tekijoista on tydpaikan suhtautuminen osatyokykyisyyteen seka
tyohon liittyvien ratkaisujen loytaminen yhdessa osatyOkykyisen kanssa.
Osatyodkykyisyytta kuvattiin tydkyvyn ja osaamisen suhteena tydtehtavaan seka

samalla oman arvomaailman ja omien toiveiden kirkastumisena.
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” Se on ihan pétevéd tekemdén sitd hommaa, mitéd tekeekin tai mihin se on
koulutettu, mut se ei pysty olee ihan sielld terdvimméssé kérjesséa tai se ei halua

olla sielld, koska se tietdé, ettd se maksaa siitd vapaa-ajallaan - -”

Nanhtiin hyvana, etta on mahdollisuus jatkaa tydoelamassa, vaikka tyokyky
ei olisi enaa taydellinen. Jattaytyminen pois tyoelaman “teravimmasta karjesta”
kuvastaa ajatusta siita, etta tyoelama ei ole enaa kaikki kaikessa ja elamassa
tarkeammiksi asioiksi ovat nousseet oma hyvinvointi ja vapaa-aika. Tydelamassa
pysymisen ei nahty olevan vapaa-ajan uhraamisen arvoista. Yleinen nakemys
tydelaman vaatimusten ja tyotahdin kiihtymisesta olivat taustatekijoitd siihen, etta
tyoelaman ulkopuolinen elama ja oma hyvinvointi nahtiin  tarkeampina.
Osatyokykyisyyden myota kokonaan tydelamasta poisjaamista ei mydskaan pidetty
enaa niin kaukaisena tai pelottavana ajatuksena. Reflektoitu identiteetti nostaa esiin
osatyokykyisyyden erilaiset merkitykset yksildlle itselleen. Ymmartamalla merkityksen,

voidaan myds saada selityksia omalle toiminnalle tai mahdollisesti oppia jotakin uutta.

6.3.3 Uudelleentulkinnan voima

Osatyokykyiseksi siirtyminen vaati sisaisen tarinan uudelleentulkintaa ja jopa kriittista
tarkastelua. Reflektoinnilla tarkoitetaan juuri sita, etta tarkastellaan tapahtuneita asioita
ja pystytaan erittelemaan uusia oivalluksia tai syita tapahtuneelle. Toisin sanoen
ristiriitaisetkin tapahtumat on mahdollista tehda ymmarrettaviksi reflektoinnin ja
uudelleentulkinnan avulla. Mikali sairaus ja osatyokykyisyys pystyttin nakemaan
0osana omaa sisaista tarinaa, sita paremmin I6ydettiin uusia ratkaisuja ja vaihtoehtoisia
toimintamalleja, eli sopeutumaan uuteen elamantilanteeseen ja sen tuomaan

identiteettiin.

- - et vaikkei pysty kédvelee - - et se on niinku just tommosta sopeutumista ja

semmosta niinku improvisaatioo, taytyy tehdé asiat vaan niinku toisin - -”
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¥ - - mutta mé oon oppinu olee ittelleni jonkin verran armollisempi, vaikka onkin
viela, vaadin usein liikaa, mut sen on ymmartany, et jos méa en kerkee tehdéa niin

sit vaan en kerkee tehdé - -”

Sairastuminen MS-tautiin pakotti tietoisesti pohtimaan vaihtoehtoisia
tapoja toimia, ja samalla my0s tunnistamaan oman jaksamisen ja toimintakyvyn rajat.
Omien rajojen tunnistaminen saattoi tapahtua joillekin sairauden myoéta ensimmaista
kertaa, ja kokemus oman jaksamisen rajallisuudesta tuli sairauden oireiden myoéta
hyvin konkreettiseksi. Tyoelamaan littyen omaa toimintaa pohdittin esimerkiksi
kertomisen nakokulmasta. Haastattelutilanteessa oli mahdollista tarkastella omia
motiiveja kertomisen tai kertomatta jattamisen taustalla. Monet myodnsivat, etta
jalkeenpain mietittyna sairauden salailu oli ollut turhaa. Kun omaa toimintaa ja valintoja
tarkasteltiin  jalkikateen, monet nostivat esiin myds tydssa sinnittelyn. Oman
jaksamisen aarirajoille venyttamista ihmeteltiin ja todettiin, etta
osatyokyvyttomyyselakkeelle olisi voinut jaada jo aiemmin. Sairastumisen ja
osatyokykyisyyden ansiosta useampi kertoi oman nakokulmansa laajentuneen

esimerkiksi arvomaailman muuttuessa.

- - Et ei se oo mun mielestd mikéén b-luokan kansalainen tai periksiantaja, kun
eldmdsséa on niin paljon muutakin kuin tyé. Monesti me mitataan itteemme sen
tybn kautta, et se on se pétevyyden ja ihmisarvon mittari - - et varsinkaan sit, kun
sé sairastut tommoseen sairauteen - - sé joudut jo siind vaiheessa kelailee
juttuja, et mitkd ne sun arvot on - - sitd alkaa laittaa painoarvoja muualle, kun

tyéhén.”

Sairastuminen seka osatyOkykyisyys antoivat kokonaan uuden
perspektiivin tydelamaan. Ymmarrettiin, ettd osatyOkykyinen ei ole yhtaan muita
huonompi tyontekija. Tyota ei tulisi pitdad oman arvon mittarina, mikali se oli
aikaisemmin  sellainen ollut. Ymmarrettin, etta osatyokykyinen ei ole
vahempiarvoisempi tai huonompi tydntekija, vaan tydpaikoilla ja tydkulttuurissa on
viela paljon asioita, joiden eteen pitaa tehda toita, jotta osatydkykyisten tai kroonisesti

sairaiden ihmisten olisi helpompi olla osa tyoelamaa. Monet kokivat, etta
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osatyokykyisen itsensa on taisteltava omista oikeuksistaan ja nahda vaivaa sen eteen,
ettd tyota mukautetaan tai ylipaansa osatyokykyisyys otetaan huomioon tyopaikalla
asianmukaisesti. Itsekritikki omaa toimintaa kohtaan nousi esiin reflektoitua

identiteettia tarkasteltaessa.

¥ - - ja itte en oo ollu niin tiukka, ois voinu ollakin, jos vaan sanotaan, ettd néin

vaan on niinkun esimiehen taholta - - ”

Haastattelutilanne tarjosi tilaisuuden pohtia tyoelaman tapahtumia
erityisesti MS-taudin seka osatydkykyisyyden pohjalta. Kun tarinaa tapahtuneista
asioista kerrotaan, on mahdollista asettaa silloin koetut tuntemukset ja tapahtumat
laajempaan perspektiiviin ja reflektoida naiden takana olevia syita. Tata voidaan
verrata Ricoeurin kolmanteen mimesikseen, jossa uudelleenymmarrys koetusta

tapahtumasta syntyy (ks. Kaunismaa & Laitinen 1998, 182—-183.)

6.4 Osatyokykyisten ajatukset tulevaisuudesta: "mahdolliset minat”

Koska MS-tauti on eteneva ja krooninen sairaus, olivat haastateltavat omaksuneet
ajatuksen siita, etta tulevaisuus tuo tullessaan muutoksia.
Osatyokyvyttomyyselakkeelle siirtyminen oli yksi virstanpylvas sairauden etenemisen
suhteen, ja monet haastateltavat pohtivat tayden tyokyvyttomyyden mahdollisuutta
osana tulevaisuuttaan. Oikeastaan kaikilla oli se ajatus, ettd ennemmin tai mydhemmin
tydelamasta jaadaan pois. Tyoelamasta kokonaan poisjaaminen ei pelottanut enaa
niin paljon, silla osatyokyvyttomyyselake oli antanut esimakua elamantavasta, jossa

tyo ei ole enda niin suuressa roolissa.

¥ - - eftd nyt kun mé oon jaény tolle puolikkaalle, niin se kokonaiselle elékkeelle
Jjédéminen ei tunnu endé niin pelottavalta, kun sillon niinkun, ja nyt yrittdé toimia

sillé lailla et pystyis toimia téllé puolikkaalla mahdollisimman pitk&én - -”
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Haastateltavien kertomuksista nousi esiin myds se, ettd tyosta
luopuminen vaatii totuttelua, mutta tyd ei ole enaa tarkein asia elamassa, mika
varmasti helpottaa siita luopumista. Moni toi esiin Kiitollisuuden ja onnellisuuden siita,
etta on saanut olla tydelamassa nainkin pitkaan. Toisille tyo oli suurempi osa elamaa,
jolloin tydelamasta poisjaaminen on luonnollisesti suurempi luopumisen paikka.
Haastattelujen perusteella suurin osa toivoi jaksavansa ty6elamassa mahdollisimman

pitkaan.

Tulevaisuuteen liittyi  kuitenkin  myds epavarmuutta, esimerkiksi
taloudellisen tilanteen muuttuminen mietitytti monia, ja oli mietityttanyt jo
osatyokyvyttomyyselakkeelle siirryttaessa. Tietyn tulotason sailyttaminen oli joillekin
tarkeaa ja voidaan paatella, etta tulot takaavat tietyn elamantyylin, johon myos
identiteetti nojaa. Muutos tuloissa koettiin epamiellyttavana juuri tastd syysta.
Elakkeelle siirtymista ei pidetty itsestdanselvyytena, vaan kokoaikaisen elakkeen
mahdollisuus jopa kyseenalaistettiin. Koettiin, etta ei tayta viela esimerkiksi tayden
tyokyvyttomyyselakkeen kriteereja ja vanhuuselakkeeseenkin oli viela vuosia.
Useampi haastateltava kertoi nykyisen tyopaikkansa epakohdista ja halusta vaihtaa
tydopaikkaa, mutta tama kuitenkin nahtiin haasteelliseksi. Muutama haastateltavista

kuvasi, kuinka erityisesti tyottomyyden mahdollisuus pelottaa tulevaisuudessa.

Epavarmuus tulevaisuudesta on yksi MS-tautiin vahvasti sidoksissa oleva
aspekti. Se, ettd kukaan ei tieda kuinka nopeasti tai miten sairaus vaikuttaa yksilon
toimintakykyyn, luo epavarmuuden tunteen. Kaikki haastateltavat olivat tunnistaneet
taman, ja ainakin joltakin osin sen myds hyvaksyneet. Hannisen ja Valkosen (1998, 8)
mukaan elamantarinoissa tulevaisuusulottuvuus on aina epavarmaa, eli tulevaisuuden
suunnitelmat eivat valttamatta toteudu sellaisenaan. Erityisesti sairaus lisaa
tulevaisuuden epavarmuutta, silla sairauden vaikutuksia ei voi kukaan ennustaa, ja
olennaista on hyvaksya erilaisten tapahtumakulkujen mahdollisuus. Suuntaviivoja
tulevaisuudelle voi saada erilaisista mallitarinoista, joita esimerkiksi vertaistuen kautta

on mahdollista 16ytaa.

Vaikka tulevaisuus nayttaytyikin epavarmana ja arvaamattomana,
useimmat ajattelivat edeta paiva kerrallaan -asenteella. Muutama toi esiin aktiivisesti
ajatuksen siita, etta ei suostu pelkdamaan. Haastatteluista ilmeni myos se, etta vaikka

ei olisi tydelamassa, on silti tarkeda keksia jotakin mielekastd toimintaa. Osa
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haastateltavista toi esiin, ettd tyoelamasta poisjaaminen mahdollistaisi esimerkiksi

harrastuksiin palaamisen tai muun itselle tarkean aktiviteetin harjoittamisen.

”- - mutta en usko, ettd kukaan MS-tautipotilas, tai minkdan tahansa muunkaan
sairauden kantaja, niin oikeesti mielellédén on kotonansa tekeméttd yhtéén

mitdéan - -~

Se millaiseksi tulevaisuus  nayttaytyy kunkin  haastateltavan
kertomuksissa, on hyvin yksilOllista, koska jokaisen tilanne niin tydelamassa,
yksityiselamassa kuin myos MS-taudin sairastajana on yksilollinen. Hannisen (2002,
95) mukaan se, miten ndemme tulevaisuutemme ja millaisia toimintamahdollisuuksia
tai tapahtumakulkuja oletamme tuleviksi, hahmotellaan kulttuuristen mallitarinoiden
avulla. Nama kulttuuriseen tarinavarantoon kuuluvat tarinat voivat olla viitepisteita
muutoksen edessa, ja talla tavoin ohjata yksilon toimintaa ja kasitystd omasta

identiteetista.

6.5 Osatyokykyisyyden kulttuurinen mallitarina

Analyysiluvun lopuksi tarkastelen sisaisen tarinan avulla luotua identiteettia silta
kannalta, mita se mahdollisesti kertoo vallitsevasta kulttuurisesta mallitarinasta, johon
osatyokykyisyys erityisesti kiinnittyy. Kulttuuristen mallitarinoiden avulla on mahdollista
selvittdad, millaista myyttia osatyokykyisyydesta pidetaan ylla yhteiskunnassamme
(Hanninen 2002). Esimerkiksi Hanninen ja Polso (1991) ovat tutkineet tyottomaksi
jaaneiden tarinoita ja muodostaneet nain kaksi mallitarinaa, tragedian ja rikostarinan,
jotka kuvastavat yhteiskunnan suhtautumista tyottomiin seka samalla antavat

tyottomalle itselleen suuntaviivoja elamaan.

Mallitarinat voivat olla leimaavia ja lannistavia tai rohkaisevia ja
kannustavia. On hyva muistaa, etta aidon kokemuksen moninaisuus ei mahdu yhteen
tai edes kahteen kaavaan, joita mallitarinat voivat tarjota. Valkonen (1998) on tutkinut
sydaninfarktiin liitettyja mallitarinoita. Tarinoissa nousee esiin kolme erilaista tyyppia.

Ensimmainen korostaa elamantapoja sairauden aiheuttajana, ja kuntoutusta hyvien
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elamantapojen palauttajana. Toinen tarinatyyppi on taistelutarina, jossa kuntoutuksen
avulla palataan tyoelamaan. Kolmantena tyyppina on vapautumisen kokemus
yhteiskunnan vaatimuksista, jotka nahtiin aiemmin sairauden aiheuttajina. (Hanninen
& Valkonen 1998, 16.) Mallitarinat ovat keskeisessa osassa erityisesti silloin, kun
elamantilanne on muuttunut ja kaivataan malli sille, miten tilanteessa tulisi toimia,
kokea tai ajatella. Mikali on olemassa vain yksi mallitarina, tarjoaa se hyvin rajallisen
maaran toimintamahdollisuuksia yksildlle. (Em. 1998.) Taman vuoksi on hyva, etta

erilaiset mallitarinat tulevat nakyviin, ja jokainen voi valita itselleen sopivimman.

Analyysini perusteella muodostetun mallitarinan elementit ovat niita
havaintoja, joita tein, kun tarkastelin narratiivisen identiteetin muodostumista sisaisen
tarinan avulla. Yhdeksi yleiseksi havainnoksi nousi sinnittely tydelamassa.
Tybelamassa halutaan sinnitellda mahdollisimman pitkdan oireista huolimatta.
Mallitarinana voidaan pitaa tydelaman arvostamista ja halua olla mukana tydelamassa.
Kuten osatyokykyisyyden kasitteellisessa maarittelyssakin tulee ilmi, osatyokykyisyys
vaatii motivaation tydntekoon (esim. Pakarinen 2018, 204). On tyypillista sinnitella MS-
taudin oireiden kanssa taysipaivaisena tyontekijana ennen
osatyokyvyttomyyselakkeelle jaamista. Halu sinnitelld tdissa oireista huolimatta voi
littya suomalaisessa kulttuurissa vallitsevaan parjaamisen mentaliteettiin seka
protestanttiseen tydetiikkaan. Tydntekoa on Suomessa pidetty protestanttisen
tydetiikan mukaisesti jokaisen velvollisuutena, joka tulee tayttaa, vaikka se vaatisikin
sinnittelya ja epamukavuuden sietamista. Lisdksi ty0 merkitsee suomalaisille
toimeentuloa, identiteetin yllapitoa seka mahdollisuutta sosiaaliseen
vuorovaikutukseen. (Haavisto 2010, 34-35.) Myds Hanninen (2002, 50) esittaa, etta
tyo itsessaan arvona ja ihmisarvon mittarina on lansimaisen yhteiskunnan myyttinen
kulmakivi. Aivan pienista asioista ei valiteta ja tyopaikalla ei haluta olla se "hankala
tyyppi”, joka mahdollisesti vaatisi erityisjarjestelyja osakseen. Osatydkykyisyyden
mallitarina kiinnittyy vahvasti siihen, etta tyokyvyn alentumista on vaikea myontaa

tydelamaan liittyvien arvojen ja normien vuoksi.

Narratiivisuus itsessaan keskittyy kertomusten ja kertomisen tarkasteluun,
mutta erityisen merkittava kertomistilanne oli sairaudesta tai osatyokykyisyydesta
kertominen tydpaikalla. MS-tautia sairastavan henkilon kohdalla kertominen on usein
hanen itsensa oma paatos. Haastatteluista nousi erityisesti esiin se, etta kertominen

aiheutti pohdintaa, mika viittaa siihen, etta monet eri tekijat vaikuttavat
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kertomispaatokseen. Naitd olivat muun muassa kokemus omasta asemasta
tyoyhteisdssa, tyopaikan toimintakulttuuri seka vallitseva arvomaailma. Omat
henkilokohtaiset tuntemukset, kuten hapean kokemus seka negatiiviset ennakko-
oletukset, koettiin esteina kertomiselle. Toisin sanoen edelleen vallitsee kulttuurinen
malli, jossa sairaudesta kertominen tyOpaikalla ei ole yksinkertaista. Yleistaen voidaan
sanoa, etta kaikki, jotka aluksi olivat salailleet sairautta tai viivyttaneet kertomista, olivat
lopulta sita mielta, etta omat ennakko-oletukset ihmisten suhtautumisesta sairauteen
tai osatyokykyisyyteen olivat vaaria. Kertomiseen kannustettin vetoamalla sen
reiluuteen ja rehellisyyden ideaaliin, jotka ovat myods kulttuurissamme yleisesti
vallitsevia ohjenuoria. Uusi mallitarina kertomisen suhteen voisi olla se, etta ei ole yhta
oikeaa tapaa toimia kertomisen suhteen, mutta keskeistd on ymmartaa, kuinka

merkittava asia se on yksilOlle itselleen.

Osatyokykyisyyden mallitarinaa kuvastaa keskeisesti muutoksen
kasittely. Muutoksen hyvaksyminen oli aluksi hankalaa, silla osatyokykyisyys ja
erityisesti  osatyOkyvyttomyyselakepaatdos koettiin  vieraiksi. Lopulta kuitenkin
osatyOkykyisyyden nahtiin olevan varsin kuvaava sana omalle olotilalle seka
tydkyvylle. Muutos tyokyvyssa pakotti muuttamaan omaa kasitysta siita, millainen on
ideaali tyontekija, saati ideaali tydelama osatyokykyiselle. Tyon merkitys ja suhde
tyohon muuttuivat osatyokykyisyyden myota. Tyon tekeminen osatyokykyisena ei ollut
vain tybajan vahentymistd, vaan muutos heijastui tyotehtavien sisaltoon, niiden
tekemisen tapaan, osallisuuden kokemukseen seka omaan asemaan tydyhteisdssa ja
tyontekijana. Oli luonnollista, ettd nama muutokset herattivat sekad negatiivisia etta
positiivisia tunteita. Muutoksen hyvaksymista tai siihen sopeutumista auttoi
vaihtoehtoisten tekemisen tapojen nakeminen seka tydnantajan tuki ja tukitoimet
jaljella olevan tyokyvyn hyddyntamiseksi. Muutos tyokykyisesta osatydkykyiseksi on

hyvin kokonaisvaltainen, ja myos identiteetin kannalta perustavanlaatuinen.

Muutoksen yhteydessa arvot ja arvomaailman muuttuminen heijastui
minuuteen ja omaan toimintaan. Tydn ei nahty olevan enaa itseisarvo, ja muut elaman
osa-alueet, kuten harrastukset tai perhe, nousivat tarkeammiksi. Lisaksi terveyden ja
oman sairauden hyvan hoidon nahtiin olevan tyota tarkeampia. Vaikka tyoelamassa
haluttiin edelleen pysya, osatydkykyisyyden ansiosta oli tultu hyvin tietoisiksi siita, mita
haasteita tyOkulttuurissa tai tyopaikkojen toimintatavoissa edelleen ol

osatyokykyisyyden nakokulmasta. Toisaalta omien arvojen ja nakokulmien
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laajentuminen mahdollisti omaan tilanteeseen sopeutumisen ja samalla uusien
vaihtoehtoisten toimintatapojen Ioytamisen. Keskeista oli, etta elamasta pystyisi
loytamaan mielekasta ja itselleen arvokasta tekemista varsinkin silloin, jos

tyoelamassa joutui kohtaamaan vastoinkaymisia.

Osatyokykyiseksi siirtyminen muutti tyon ja vapaa-ajan suhdetta. Tyon ja
elakepaivien yhteensovittaminen oli tarkeaa, koska MS-taudin oireisiin  kuuluu
vasymys, jolloin lepopaivien sijoittelu oli olennaista tyossa jaksamisen kannalta. Yksi
merkittavin tasapainoilun esimerkki oli rajanveto tydon maaran suhteen. Tybnantajan
puolelta pyydettin tekemaan enemman tyotd, mitd osatyokyvyttomyyselakkeen
rajoissa saisi tehda. Tama osaltaan kuvastaa sita, etta tyonantajat eivat taysin kasita
osatyokykyisyyden ajatusta, ja samalla osatyokykyiselta itseltaan vaaditaan tiukkaa
rajan vetoa siihen, kuinka paljon han voi tehda t6ita. Osatyokykyisen sijoittuminen tyon
ja elakkeen valimaastoon, voi vaatia oman identiteetin ja oman paikan etsimista.
Taman vuoksi on tarkeaa, etta osatyokykyisten tarinoita nostetaan enemman esiin,
jotta tallainen tyon ja elakkeen valimuoto nahtaisiin yhta normaalina vaihtoehtona, mita
kokopaivatyo tai elake ovat. Osatyokykyisyyden mallitarinaa kuvaa kahden maailman

valilla tasapainoilu.

Tasapainoilun tematiikkaa voidaan laajentaa myos osatyokykyisten
kokemuksiin tyomarkkinoilta. Haastattelujen perusteella osatyokykyisyys naytti
lisdavan epavarmuutta omasta asemastaan tyopaikalla seka tyomarkkinoilla. Tama
havainto kuvastaa hyvin sita, etta kulttuurissamme vallitsee tietynlainen kuva siita,
millainen tyontekijan tulisi olla, jotta hanet palkattaisiin. Osatyokykyisyyteen liittyva
osa-aikainen tyonteko, erilaiset tydon mukauttamisen tarpeet tai mahdolliset
apuvalineet eivat olleet haastateltavien mukaan niita asioita, jotka olisivat ainakaan
valttikortteja tyomarkkinoilla. Voidaan ajatella, ettd mallitarina osatyokykyisille on
epavarmuuden sietaminen seka tyytyminen sellaiseen tyohon, joka on mahdollista
saada. Lisaksi mielenkiintoinen havainto haastatteluista oli se, ettda moni haastateltava
koki mahdollisen irtisanomisen yt-neuvotteluissa taysin oikeutetuksi oman sairauden

ja osatyokykyisyyden takia.

MS-tautia sairastavien osatyokykyisten mallitarina tydelamassa kiinnittyy
erityisesti  sinnittelyyn, kertomisen kompleksisuuteen, muutoksen kasittelyyn,

arvomaailman pohdintaan, tasapainon Ioytamiseen seka oman tydomarkkina-aseman
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epavarmentumiseen. Esille nostamani elementit kuvaavat MS-tautia sairastavan
osatyOkykyisen mallitarinaa paapiirteittdin. Haastatteluista nousivat esiin selkeat
teemat, jotka muodostavat mallitarinan. Kyseinen mallitarina nojaa kuitenkin edelleen
moniin perustavanlaatuisiin kulttuurissa vallitseviin mallitarinoihin, kuten ahkeran
tyontekijan  arvostaminen, rehellisyyden hyveellisyys tai tyomarkkinoiden
kilpailuasetelmat. Hannisen ja Valkosen (1998, 16) mukaan mallitarinat toimivat itse
kokijalle kiinnekohtana, mutta myods ulkopuolisille ne voivat tarjota mallin siita, kuinka
suhtautua tahan kyseiseen ihmiseen. Omalle tarinalle on saatava muiden ihmisten
ymmarrysta ja sosiaalista vahvistusta. Erilaisten tunteiden kokemisen soveliaisuus voi
nousta mallitarinoista. Mikali yhteiskunnassa sallitaan vain mahdollisimman tyyni ja
selviytymiseen tahtaava mallitarina, voivat omat surun, pettymyksen ja vihan tunteet
jaada tukahdutetuiksi. Taman takia onkin ensiarvoisen tarkeaa, etta tuodaan esiin
tarinoiden koko kirjo, ei ole vain yhta oikeaa mallitarinaa, johon oman sisaisen tarinan

tulisi perustua. (Hanninen & Valkonen 1998, 16.)

7 POHDINTA

On hyva huomioida, etta narratiivinen identiteetti ja Hannisen (2002) sisaisen tarinan
kasite ovat vain yksi tapa lahestya identiteettia. Kyseinen tarkastelu nostaa identiteetin
osa-alueiksi toimijuuden, moraalisen identiteetin, reflektoidun identiteetin seka
"mahdollisten minuuksien” kasitteen. Naiden osa-alueiden avulla MS-tautia
sairastavien osatyOkykyisten narratiivista identiteettia oli mahdollista tarkastella, ja
IOoysin toistuvia teemoja, joista oli mahdollista muodostaa osatyokykyisyyden
mallitarina. Mallitarinan tarkastelun osalta ei ole yhta selkeaa polkua tyokykyisesta
osatyokykyiseksi, mutta tietyt teemat toistuivat. Mallitarinaa ei voida siis luokitella
pelkistetysti esimerkiksi vain tragediaksi, taistelutarinaksi tai komediaksi (vrt. esim.
Hanninen & Valkonen 1998; Hanninen 2002.) Osatyokykyisyyden mallitarina jaa varsin
yleiselle tasolle osatyOkykyisyyden moninaisten syiden vuoksi. Mallitarina kuvastaa
MS-tautia sairastavien ihmisten kokemusta osatyokykyisyydesta, mutta se ei

valttamatta sovellu kaikkien osatydkykyisten mallitarinaksi.

Vaikka narratiivinen lahestymistapa ja sisaisen tarinan kasite antoivat

hyvan teoreettisen pohjan tutkimukselle, pohdin myds sitd, kuinka hyvin
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todellisuudessa kertomus kuvastaa ihmisen kokemusmaailmaa. Uudelleentulkinta,
jolle narratiivisen identiteetin kasite perustuu, on toisaalta koko teorian pahin kritiikki.
Hannisen (2002) mukaan uudelleentulkinta mahdollistaa sen, ettd tarina on joka
kerrontatilanteessa hieman erilainen eli tulkittu eri tavoin. Kerrontaan vaaditaan
tapahtumien muistamista, mika osaltaan jattaa jotakin pois ja korostaa jotakin muuta.
Kerronta on sidottu kerrontatilanteeseen ja sen tarpeisiin. (Hanninen 2002, 58.) On siis
hyva pitaa mielessa se, etta aineistona kaytetyt kertomukset on tuotettu varta vasten
haastattelijan pyynnosta, ja ne ovat jokaisen haastateltavan oma subjektiivinen

kokemus tapahtumista.

Galen Strawson (2004) on kritisoinut narratiiviseen lahestymistapaan
kuuluvaa tarinan merkityksellisyyden korostamista ja sen paikkaa hyvan elaman
rakentajana. Hanen mukaansa kaikki ihmiset eivat ole narratiivisia, ja silti he elavat
hyvin tasapainoista sekd moraalisesti arvokasta elamaa. Toisin sanoen hanen
mielestaan tarinallisuus tai tarinoiden kerronta ei ole edellytys eheaan minakuvaan.
(ks. Hanninen 2018, 205.) Toisaalta narratiivisella otteella on tutkittu paljon esimerkiksi
sairauden merkitysta yksilolle ja sisaisen tarinan katkeamista elamanmuutosten
edessa, ja tutkimuksista saadut tulokset ovat lisdnneet ymmarrysta sairauden
kokemuksesta ja kontekstin vaikutuksesta taman kokemuksen muodostumiseen.
(esim. Bury 1982; Frank 2013.) Narratiivisuus tarjoaa hyvan keinon paasta kasiksi
yksilon kokemukseen, jolloin on perusteltua todeta, etta tama tutkimus tarjoaa uutta

tietoa MS-tautia sairastavien osatyokykyisten kokemuksista tydelamassa.

Tutkimusmenetelmana kaytetty kertomushaastattelu oli hyva lahtokohta
yksilon kokemuksen tavoittelussa. Kuten tutkimusmenetelmaluvussa totesin,
haastattelut eivat olleet puhtaita kertomushaastatteluja. Mukana oli paljon
haastattelijan esittamia kysymyksia, ja osa vastauksista oli lyhyita eivatka niinkaan
kertomuksia. Haastatteluissa oli myos teemahaastattelun piirteita, joissa haastattelija
vaikuttaa enemman haastattelun kulkuun ja esitetyt kysymykset maarittelevat esiin
tulevia asioita (esim. Saastamoinen 1999, 179). Vaikka haastattelut eivat ole puhtaita
kertomushaastatteluja tai aineistona ei ole kokonaisia kertomuksia alusta loppuun,
voidaan aineistosta silti 10ytda kertomus jokaisen haastattelun kohdalla.
Paasaantoisesti haastattelut keskittyivat kartoittamaan yksilon kokemusta siita,
millaista oli olla tybelamassd MS-tautia sairastavana henkilond ennen

osatyOokyvyttomyyselaketta, ja millaista tyoelama oli osatyokyvyttomyyselakkeelle
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jaamisen jalkeen. Tassa tulee esille narratiivisen tutkimuksen perusajatus siita, etta
kertomuksessa on alku, keskikohta ja loppu (esim. Honkasalo 2000). Myos
juonellisuuteen (esim. Kaunismaa & Laitinen 1998) liittyva ajallisuus heijastuu
haastateltavien kerronnasta. Kertomuksissa alkutilanne on erilainen kuin tilanne, johon
on paadytty, ja kertomuksen kautta tuodaan esiin seikkoja, jotka ovat vaikuttaneet
tahan kehityskulkuun. Aineistona kaytetyissa kertomuksissa ajallisuus ja muutos
tulevat esiin, vaikka ei ole tuotettu yhta yksittaista kertomusta. Voidaan ajatella, etta
koska matka tyokykyisesta osatyokykyiseksi ei ole yksiselitteinen, selkea tai
suoraviivainen, on siitd nain ollen mahdotonta muodostaa vain yhta kaiken kattavaa

kertomusta.

Tutkimusaineiston keraaminen osoitti sen, ettd on paljon MS-tautia
sairastavia osatyokykyisia, jotka haluaisivat jakaa kokemuksensa tydelamasta. Taman
vuoksi tutkimukselle on tarvetta, ja MS-tautia sairastavien osatydkykyisten omat
kokemukset tyoelamasta tulee tehda nakyviksi. Kuten analyysiluku osoittaa,
osatyokykyisilla on toiveita tyonantajan ja tydelaman suuntaan. Narratiivisen
identiteetin tarkastelu toi hyvin esiin sen, mita tydelamalta toivotaan omien kokemusten
perusteella. Uskon, etta naita toiveita olisi hyva kuulla lisaa, silla vain siten tydelamaa
voidaan kehittaa yha moniarvoisemmaksi ja kaikille avoimeksi. Johdannossa puhuin
esimerkiksi hallituksen tydllisyystavoitteista seka erilaisista hankkeista, joilla
osatyOkykyisia tuetaan. Oma tutkimukseni kuitenkin osoittaa, ettd koska
osatyokykyisten joukko on niin laaja, voi sen vuoksi olla hankalaa antaa yleispatevia
ohjeita tyonantajalle osatyokykyisen tukemiseksi. Uskon, etta ylipaansa tyonantajien
asenteet ja arvot ovat pitkalti ne, mitka maarittavat sen, kuinka osatyokykyisiin
suhtaudutaan tydpaikalla, ja millainen on motivaatio ottaa selvaa osatyokykyisyydesta

ja sen erilaisista syista.

8 JOHTOPAATOKSET

Taman tutkielman tavoitteena on ollut selvittda MS-tautia sairastavien osatyokykyisten
narratiivisen identiteetin rakentumista sekd muodostaa mallitarina, johon
osatyokykyisten kertomukset Kkiinnittyvat. Voidaan todeta, ettd narratiivinen

lahestymistapa mahdollisti laajemman ymmarryksen saavuttamisen
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osatyOokykyisyydesta seka MS-taudin merkityksesta yksilolle itselleen tyoelaman

kontekstissa.

Aineistonkeruumenetelmana kaytettiin  kertomushaastattelua, jotta
paastiin kasiksi yksittaisiin kokemuksiin. Tutkimusaineisto koostui kahdeksasta
haastattelusta, jotka olivat osin teemahaastattelun tyyppisia, mutta joita voitiin tulkita
kertomuksina osatydkykyisyydesta ja MS-taudista. Tutkimuskirjallisuudesta nousi esiin
Paul Ricoeurin teoria narratiivisesta identiteetista, jota kaytin analyysini lahtokohtana.
Analysoin kertomuksia osatyOkykyisyydesta erityisesti identiteetissa tapahtuvan
muutoksen nakokulmasta. Tarkemman viitekehyksen analyysille antoi Vilma Hannisen
(2002) sisaisen tarinan kasite, joka pitaa sisallaan identiteetin monitasoisen
tarkastelun. Hannisen sisaisen tarinan avulla rakentuva identiteetti kasittaa
toimijaminuuden, moraalisen identiteetin, reflektoidun identiteetin seka tulevaisuuteen

suuntaavat "mahdolliset minat”.

Toimijuuden tarkastelussa apuna kaytin toimijuuden eri tasoja, jotka ovat
kykeneminen, haluaminen, osaaminen, voiminen, taytyminen ja tunteminen. Naiden
Jyrkdman (2008) toimijuuden modaliteettien avulla kavi ilmi se, ettda muutos tyokyvyssa
vaikuttaa toimijuuteen sen kaikilla tasoilla. llmeisin toimijuuden muutos tapahtui
kykenemisen tasolla, kun MS-tauti vaikutti tyokykyyn niin kognitiivisten kuin
fyysistenkin oireiden muodossa. Identiteetin kannalta voidaan ajatella, etta yksildlle oli
tarkeaa pitaa kiinni omasta kyvykkyydestaan, minka vuoksi oireiden kanssa sinniteltiin
pitkadn ennen osatyokyvyttomyyselaketta. Toimijuus on aina suhteessa muihin
ihmisiin, ja kavi ilmi, etta haluaminen, voiminen, taytyminen ja myos tunteminen tulivat
esille sairaudesta kertomisen yhteydessa. TyOpaikan Kkulttuuri, tydyhteisdé ja
esimiesten asenteet maarittivat sita, kuinka mahdolliseksi tai pakottavaksi kertominen

koettiin.

Toimijuus on erilaista eri elamanprojekteissa (esim. Singer 1995, 443).
Sairauden myo6ta huomattiin, etta sinnittely tyopaikalla rajoitti toimijuutta vapaa-ajalla.
Vapaa-aika kului 1ahinna palautumiseen, jotta tyon tekeminen oli edes mahdollista.
Useimmat perustelivat osatyokyvyttomyyselakkeelle jaamista juuri silla, etta nain
haluttin saada vapaa-ajan toimijuus ennalleen. Osatyokyvyttomyyselakkeelle
hakeutuminen oli enemman tai vahemman aktiivinen prosessi. Keskeista kuitenkin oli,

ettd silloin pysahdyttiin miettimaan omia toimintamahdollisuuksia niin MS-potilaana,
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tyontekija kuin myods ihmisena. Sairastuminen krooniseen sairauteen vaikuttaa
toimijuuteen. Osatyokyvyttomyyselakkeen tarkoitus on tukea yksilon toimijuutta kaikilla
sen tasoilla, aina tama ei kuitenkaan toteudu esimerkiksi puutteellisen tuen tai
epaonnistuneiden tyon mukauttamistoimien vuoksi. Laajemmin oma toimijuus
suhteutettiin ty0elaman vaatimuksiin, jolloin saatettin kokea oman toimijuuden

rajoittuneen esimerkiksi omaa tydmarkkina-asemaa pohdittaessa.

Oman tydmarkkina-aseman pohdinta kuvastaa hyvin sita, kuinka oman
ideaalin minuuden koettiin muuttuneen. Haastatteluista kavi ilmi, etta edelleen hyvan
tyontekijan ominaisuuksina pidettin  tehokkuutta, virheetonta tyoskentelya,
joustavuutta sekd kuuliaisuutta. Sairastuminen sekad osatyokyvyttomyyselake
kuitenkin muuttivat haastateltavien suhtautumista tyohon. Lisaksi muutos
toimijuudessa pakotti muuttamaan omaa kasitysta ideaalista tyontekijasta, tai ainakin
myontamaan, etta itse ei enda vastaa perinteista ideaalia. Muutosten kohdatessa
pohdittin omaa arvomaailmaa uudessa valossa. Tyonteon ei nahty olevan ihmisen
arvon mittari, vaan muut asiat elamassa nousivat tarkeammiksi, kuten toimijuuden
tarkastelussa esiin noussut vapaa-ajan arvostus. Arvomaailmaa ja moraalista
pohdintaa aiheultti erityisesti sairaudesta kertominen tyopaikalla. Kertominen ei liittynyt
vain siihen, kuinka otollinen ymparisto tyopaikalla vallitsi, vaan kertomisen vaikeutena
koettin olevan hapean kokemus seka omat ennakko-odotukset muiden
suhtautumisesta. Kertomisen kompleksisuus tuli esiin siind, ettd yleinen mielipide
tuntui olevan se, ettd kertominen on reilua muita kohtaan ja tulisi olla rehellinen.
Kertomisen kautta useimmat saivat vertaistukea ja ylipaansa tukea tyoyhteisolta, joten

loppujen lopuksi kertomista pidettiin hyvana asiana.

Arvomaailman muutos toi esiin uudella tavalla tydelaman rakenteet ja
osatyOkykyisen aseman niissa. Oman elaman reflektointi toi esiin myos kriittisemman
nakokulman vallitsevaan toimintakulttuuriin. Enaa ei haluttu antaa tyéelaman sanella
tahtia, vaan haluttiin, etta tydelama voidaan mukauttaa omaan tahtiin. Haastateltaville
oli noussut selkea kuva siita, millainen on hyva esimies ja millainen tyokulttuuri tukee
osatyokykyisen jaljella olevaa tyokykya. llman sairastumista ja
osatyokyvyttomyyselakkeelle jaamista tallaiset oivallukset eivat olisi todennakaoisesti

tulleet esiin.
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Reflektoitu identiteetti yhdistad moraalisen identiteetin arvopohdinnan ja
toimijaminuuden eri tasot. Reflektoitu identiteetti on uudelleentulkintaa, jonka avulla on
mahdollista ymmartaa paremmin elettya elamaa, jolloin myds sairaus ja
osatyOkykyisyys voidaan ymmartda osaksi minuutta. Sairastuminen ja
osatyokykyisyys aiheuttivat muutoksen yksilon elamassa, ja erilaiset tavat kasitella tata
muutosta tulivat esiin reflektoitua identiteettia tarkasteltaessa. Haastattelujen
perusteella voidaan todeta, etta tydon muuttuminen osa-aikaiseksi oman tyokyvyn
alentumisen takia on laajempi kokonaisuus, kuin vain tyoajan konkreettinen
vahentyminen. Muutos nakyi tyon tekemisessa sekd omassa asemassa, ja tahan
osatyOkykyisyyden tuomaan muutokseen suhtauduttiin eri tavoin. Se, kuinka
osatyokykyisyys koettiin osaksi omaa identiteettia, riippui siita, millaisia kokemuksia
tyopaikalla oli ollut osatyokykyisyyteen liittyen. Jos osatyOkykyisyys vaikutti
negatiivisesti esimerkiksi tyotehtaviin, osatyokykyisyys nahtiin pettymyksena. Toisille
taas krooninen ja eteneva sairaus oli oikeutus tydn muutokseen, ja ndin muutos oli
helpompi hyvaksya. Koska osatyokykyinen on edelleen mukana tyoelamassa, hanen
vertailukohtanaan toimivat useimmiten kokoaikaiset ja ainakin oletettavasti tayden
tydkyvyn omaavat tyontekijat, ja talldin on luonnollista kokea myds negatiivisia tunteita
osatyokykyisyyden vuoksi. Useimmiten osatyokykyisyys kuitenkin koettiin tyonteon
mahdollistajana, mika nahtiin positiivisena, silla tyota pidettiin edelleen yhtena elaman

peruspilareista niin toimijuuden, moraalin kuin myos tulevaisuuden kannalta.

Mahdolliset minat valottivat haasteltavien ajatuksia tulevaisuudesta.
Tulevaisuutta kuvattiin toisaalta epavarmuuden lisaantymisena, mutta samalla oli
opittu jo tunnistamaan omia toimintamahdollisuuksia seka -rajoitteita. Jokainen
haastateltava kuvasi sita, kuinka tyokyvyn heikentyminen tulisi olemaan jatkossa
rajoittava tekija, ja talloin mahdollisuutena tyokyvyttomyyselakkeelle jaaminen ei ollut
enaa niinkaan kaukainen. Osatydkyvyttomyyselakkeen myo6ta ajatukseen oli ehditty jo
sopeutua. Samalla oli ymmarretty osatyokyvyttdmyyselakkeen positiivinen vaikutus
omaan jaksamiseen, jolloin oli yhd enemman alettu pohtia tydelaman ulkopuolisia
aktiviteetteja. Esiin nousivat myods ajatukset pelosta ja omien oireiden lisaantymisesta.
Useimmat painottivat sita, etta he yrittavat pysya tyoelamassa mahdollisimman
pitkaan, ja oman toimintakyvyn seka itsenaisen toimijuuden sailyttaminen nahtiin

edelleen tarkeana. Tulevaisuuden ajatuksiin vaikuttivat oma arvomaailma, ja millainen
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merkitys tyolle tai muille elaman osa-alueille annettiin. Tulevaisuutta ohjasivat niin

sairauden eteneminen kuin myos tyoelama itsessaan.

Tutkielman toinen tutkimuskysymys pyrki vastaamaan osatyokykyisyyden
mallitarinan muodostamiseen. Talla mallitarinalla olen pyrkinyt tuomaan esiin ne
tyypillisimmat elementit, jotka aineistosta nousivat esiin. Aluksi on hyva todeta, etta
mallitarina kuvastaa lahinna MS-taudin vuoksi osatydkyvyttomyyselakkeelle jaaneiden
tyypillista kertomusta. Mallitarinasta voivat myods muut osatyokykyiset saada
suuntaviivoja oman tarinansa muodostamiseen, mutta on hyva pitdad mielessa

osatyOokykyisyyden moninaiset syyt.

MS-tautia sairastavan osatyOkykyisen mallitarina kiinnittyy ensinnakin
sinnittelyyn tydssa. Omasta tyokyvysta ei haluta luopua, ja sen heikentymista ei ole
aluksi helppo myontaa. Tama johtaa siihen, etta tyossa saatetaan venya omille
aarirajoille ennen osatydkyvyttomyyselakkeelle jaamista. Sairaudesta kertominen
tyopaikalla, ja sen pohdinta, oli toinen mallitarinan kannalta tyypillinen tapahtumakulku.
Kertominen ei ollut aina yksinkertaista, ja siihen vaikuttivat niin tyopaikan olosuhteet,
yksilon oma persoonallisuus sekd& ennakko-oletukset siita, kuinka sairauteen
suhtauduttaisiin. Mallitarinana voidaan ajatella olevan omien ennakko-oletusten
voittaminen. Viimeistaan osatyokyvyttomyyselakkeelle jaataessa sairaudesta oli pakko
kertoa, jolloin kohdattiin tydyhteison ja tydnantajan reaktio. Kertomisen pohdintaa

kuvaa perinteinen vaikeuksien kautta voittoon tapahtumakulku.

Mallitarinan vallitseva teema oli luonnollisesti muutos. Muutos liittyi omaan
toimijuuteen, arvoihin, kasitykseen ideaalista seka tulevaisuuden suunnitelmiin.
Haastattelujen perusteella ei voida nostaa vain yhta tapaa suhtautua tahan
muutokseen, vaan ennemminkin osatyokyvyttomyyselakkeelle jaamista voidaan
kuvata hyvin yksilollisena prosessina, johon vaikuttavat yksilon ominaisuudet,
osatyOokykyisyyden taustalla olevan sairauden eteneminen tai oireiden voimakkuus,
seka ennen kaikkea tyOpaikan suhtautuminen osatyokykyisyyteen. Haastatteluista
kavi ilmi, etta tyopaikoilla on hyvin erilaisia tapoja toimia osatyokykyisyyden suhteen.
Positiivinen mallitarina syntyy silloin, kun osatyokykyista itseaan kuunnellaan
tydnmukauttamisprosessissa, ja han kokee voivansa olla oma itsensa. Negatiivinen
kehityskulku johtui useimmiten siita, ettd tyd muuttui vastoin osatyokykyisen omaa

tahtoa tai sovituista asioista ei pidetty kiinni. Muutoksen kasittelyssa olivat mukana
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vahvasti omat arvot. Aineiston perusteella voidaan todeta, etta sairastuminen MS-
tautiin seka osatyokykyisyys, muuttivat suhtautumista tyohon, ja tyon ei nahty olevan
ihmisen arvon mittari. Tama helpotti myos omaa suhtautumista muuttuneeseen

elamantilanteeseen.

Osatyokyvyttomyyselakkeelle jaaminen asettaa yksilon tydelaman ja
elakkeen valimaastoon. Tama tarkoittaa kahden elaman osa-alueen valilla
tasapainoilua. Koska edelleen oltiin mukana tyoelamassa, omaa tyontekoa verrattiin
muiden tyontekijoiden tyohon, jolloin helposti koettiin riittamattomyyden tunteita.
Rajanveto tyon ja vapaa-ajan valille korostui osatyokyvyttomyyselakkeella, ja tama
vaati osatyOkykyiselta itseltdaan aktiivisuutta. Tasapainoiluna voidaan nahda myos
ansiotulojen ja elakkeen yhteensovittaminen. Mallitarinan kannalta osatyokykyisyytta
voidaan kuvata nimenomaan tasapainoiluna. Se, ettd ei olla enaa taysipaivaisesti
kaytettavissa oleva tyontekija, ja omaan tyokykyyn liittyy rajoitteita tai haasteita,
koettiin omaa tyomarkkina-asemaa heikentavaksi tekijaksi. Haastatteluista nousi
vahvasti esiin kokemus siita, etta esimerkiksi tyopaikan vaihtaminen osatyokykyisena
ei olisi helppoa, ja osatyokykyisen ei nahda olevan haluttavaa tydvoimaa. Lisdksi oma
asema nykyisessa tydpaikassa koettiin useimmiten epavarmemmaksi sairauden seka
osatyokykyisyyden vuoksi. Voidaan ajatella, etta osatyokykyisen mallitarina vertautuu
aina tyokykyisen ideaaliin, taman vuoksi osatyOkykyisyys nahdaan edelleen

haasteena tydmarkkinoilla.

Keskeista on tunnistaa suomalaista tydelamaa ja tyomarkkinoita kuvaavat
mallitarinat, jotka vaikuttavat yksiloiden kasitykseen omista mahdollisuuksistaan ja
rajoitteistaan. Mitd moninaisempia ja vaihtoehtoisempia tarinoita tybelamasta
kerrotaan, sita laajemman tarinavarannon se myods tarjoaa yksildille. Hanninen ja
Valkonen (1998, 17) toteavat, ettd mikali instituutioissa ja yhteisdissa ollaan valmiita
hyvaksymaan erilaisuus, ja tukemaan sitd luomalla kaikille yhtalaiset
toimintamahdollisuudet, avataan silloin mahdollisuus erilaisten elamantarinoiden
toteuttamiselle, ja mahdollisesti sita kautta kulttuuristen mallitarinoiden moninaisuuden
lisaantymiselle. Tata kautta on mahdollista vaikuttaa myos yksildisen sisaisen tarinan
muodostumiseen. Kun vallitsevat mallitarinat ovat myonteisia erilaisuudelle, myds oma
sisdinen tarina ja sitd kautta identiteetti pystytdan rakentamaan sairauden ja

osatyokykyisyyden kannalta positiiviseksi.
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Reflektoinnin ymmartaminen uudelleentulkintana korostaa
vastaavanlaisten tutkimusten tarkeytta. Tassa tutkimuksessa kavi ilmi, ettd harva
haastateltavista oli pysahtynyt pohtimaan osatyokykyisyyttda osana omaa elamaa.
Haastattelutilanne tarjosi mahdollisuuden tahan pohdintaan ja tydelaman tapahtumien
reflektointiin. Hannisen (2002, 80) mukaan jokaisen tulisi reflektoida omaa tarinaansa,
silla vain niin voidaan luoda vaihtoehtoisia tarinamalleja. Osatyokykyisyyden
mallitarina voidaan nahda vaihtoehtoisena mallitarinana perinteisille tyoelaman
mallitarinoille. Osatyokykyisyyden mallitarina kuitenkin nostaa esiin myods vallitsevan
tyokulttuurin ja osatyokykyisyyden valiset haasteet. Taman vuoksi on ollut tarkeaa
tarkastella  osatyokykyisyyttd, seka erityisesti MS-taudin  omaleimaisuutta
osatyokykyisyyden kokemuksen yhteydessa. Mita enemman saadaan tietoa jonkin
tietyn osatyOkykyisten ryhman kokemuksista, sitda enemman voidaan tukea

osatyokykyiseksi siirtymisen prosessia.

Tulevaisuudessa tyomarkkinoilla on todennakodisesti yha enemman
osatyokykyisia. Tama paatelma perustuu vallitsevaan tyollisyyspolitikkaan tyourien
pidentamisesta seka sairauksien hoidon parantumiseen, jolloin sairaudesta huolimatta
toimintakyky ja tyokyky voidaan mahdollisesti sailyttaa yha pidemmalle. Mikali
osatyokykyisten maara tyomarkkinoilla kasvaa, on tarkeaa huomioida heidan
toiveensa ja tarpeensa. Haastattelujen perusteella yksi  konkreettinen
jatkotutkimuskohde on esimerkiksi tydon mukauttamiseen liittyva prosessi.
Useammassa haastattelussa kavi ilmi, etta osatydkykyinen itse joutuu vaatimaan tyon
mukauttamista tai apuvalineita tyon tueksi. Mikali mukauttamistoimia oli tehty tyokyvyn
tukemiseksi, tydo saattoi silti palautua ennalleen tai tyonantaja saattoi jopa pyytaa
tekemaan ylitdita. Naiden havaintojen perusteella nayttaa silta, ettd edelleen
tydelamassa vallitsee kuilu tydnantajan/esimiehen seka osatyOkykyisen valilla, ja
taman suhteen perusteellinen tarkastelu voisi tuoda kaivattua lisatietoa seka parantaa
osatyokykyisten asemaa ja sopeutumista. Tulevaisuuden haaste voi olla erityisesti
siind, miten nykyty6elaman kiihtyva kehityskulku saadaan sovitettua yhteen erilaisten
tydntekijaryhmien tarpeiden ja toiveiden kanssa. Vaihtoehtoisten ratkaisujen ja

mahdollisuuksien ndkeminen on tassa voimavara.

”- - viime kddessé se, ettd mahdollisuuksia ja ratkasuja erilaisiin asioihin 16ytyy - - *
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LITTEET

LIITE 1: Haastattelurunko

Taustatiedot:

Nimi, ika, ammatti, koulutus, tyopaikka, milloin saanut diagnoosin, koska jaanyt
osatyokyvyttomyyselakkeelle.

Alustus haastateltaville:

"Kyseessé on kertomushaastattelu, eli pdéaset vapaasti ja avoimesti kertomaan
omista kokemuksistasi liittyen tybkykyysi MS-taudin kanssa ja kokemuksesta
osatybkykyisené tybelaméssa.”

1. Aloita vaikka siita, millaista tyoelama oli MS-tautia sairastavana
henkilona (kun oireet eivat juurikaan vaikuttaneet tyontekoon) ....

- Eli millaista tyoelama oli silloin, kun sairastit MS-tautia, mutta pystyit
tyoskentelemaan kokopaivaisesti

- Kerro millainen tyokykysi oli tuolloin

- Kerroitko toissa sairaudestasi? Miten tyopaikalla suhtauduttiin?

2. Seuraavaksi kerro siita ajasta, kun oireet alkoivat vaikuttaa
tyokykyyn...
- Miten otit asian puheeksi tydpaikalla, miten suhtauduttiin?
- Kerro, miten prosessi tyokykyisesta osatyokykyiseksi meni.
- Mita keinoja selvita, saitko tukea?

3. Lopuksi haluaisin kuulla mietteita osatyokykyisyydesta....
- Mita mietteitd sanasta osatydkykyinen sinulle tulee mieleen?
- Miten koet oman tydkykysi talla hetkella?
- Miten koet olevasi suhteessa muihin tydntekijoihin?
- Tulevaisuus?
- Millaista tukea?
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