IBD tyoelaman haasteissa

Vuorotyd, ruumiillinentyd, stressaavat tyotehtavat, kiintea tyopiste
kaukana vessasta, ei etatydmahdollisuutta. Muun muassa néma
piirteet tyoelamassa voivat hankaloittaa IBD:ta sairastavan
tyoskentelya. Jokainen on kuitenkin yksil6, niin tyonteossaan

kuin my6s sairautensa kanssa.

Teksti: Renja Tolvanen Kuvat: kuvapankki

Monia voi mietityttdd IBD diagnoosin
jalkeen tulevaisuus myds tydn kannal-
ta — pystyykd juuri sitd omaa tyotaan
jatkamaan sairauden kanssa? Varsin-
kin nuoria tulevaisuuden opiskelut
ja tyotehtévat huolestuttavat usein.
Millaista tyota pystyn tekemaan, jak-
sanko pitki& tydvuoroja, miten tdissa
suhtaudutaan sairauteen, ymmartavat-
ko tydkaverit tiheda vessassa kayntia?
Valttamatta IBD ei ole suora este
minkaan tydn teolle. Ammatinvalin-
nassa on kuitenkin hyvd huomioida,
ettd esimerkiksi raskas ruumiillinen tyd
ja epésdanndllinen vuorotyd voivat ai-
heuttaa ongelmia sairauden kanssa.

— Sellaista ammattia ei ole, joka olisi
ehdoton mahdottomuus IBD:t sairas-
tavalle. Kehotan kuitenkin usein, niin
nuoria kuin aikuisiakin, harkitsemaan
tarkoin, mikali mahdolliseen ammattiin
liittyy kolmivuoroty6té tai esimerkiksi
hankalia tydolosuhteista kuten halytys-
tehtévid. Vaikka palomies voi péarjata
hyvin tyétehtdvissdan sairaudestaan
huolimatta, ei koskaan voi tietad mi-
ta tyotehtavissa eteen tulee, Pauliina
Molander kertoo.

Molander on sisdtautien ja gastroen-

terologian erikoislaakéri HUS Peijaksen
sairaalasta.
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—Tydssani olen muutamia kertoja laati-
nut sairastavalle lausunnon tilanteessa,
jossa hénelle tarjotaan tydvoimatoi-
mistosta tyotd, miké on olosuhteiltaan
aivan mahdoton kroonisesti oireilevalle
henkilolle. Tallaisia voi olla muun muas-
sa puistotyontekijan, rakennusmiehen
tai bussikuskin tyétehtavét, joissa vessa
ei ole saavutettavissa.

Tyossakaynti sairauden kanssa on jo-
kaisella erilaista. Tyotehtavét, sairaudet
ja oma suhtautuminen sairauteen ovat
erilaisia, ja kaikki nédma vaikuttavat ty6-
elamaan.

—Raskas ruumiillinen ty6 ei ole kaikille
este, mutta harva jo sairastunut tietoi-
sesti hakeutuu kovin fyysisiin toihin, jos
vaihtoehtoja l8ytyy. Painotan aina sit,
ettd on ensisijaisen tarke&d 10yt&dd am-
matti, missé itse viihtyy. Jos henkisesti
voi hyvin ja on motivoitunut tydstéan,
jaksaa sitd paremmin niind huonoinakin
hetking, Molander toteaa.

On hyva opetella tuntemaan itsensa,
jotta tietdd mika itselle on hyvaksi ja
mik& heikentdd oloa. Muun muassa
hyvaksi havaittu ruokavalio, riittédva
uni, hyva eldmisen rytmittdminen ja
stressaavien seikkojen vahentaminen
helpottavat myds tydssakayntia.

Artikeln pa svenska
pa sidan 18.

—Urahaaveista kannattaa jutella oman
|a&karin kanssa, ja miksei my6s koulus-
sa opinto-ohjaajan tai kuraattorin kans-
sajatko-opiskelupaikkaa miettiessaan.

Mielekas tyo —
mielekkaampi elama

PysyRemissiossa.fi -sivustolla on ker-
rottu, ettd aiemmat tutkimukset viit-
taavat tulehduksellisia suolistosairauk-
sia sairastavien pitdvan tydssakayntia
arvossaan. Tyossa suoriutuminen on
térkedd, ja monet joustavat ja tekevéat
ty&tad myds sen eteen, etté sairauden
aiheuttamat poissaolot tulevat kor-
vatuiksi.

Tutkimuksien mukaan juuri hyvinvoivilla
henkil&illa tydn tuottavuuspisteet olivat
paremmat kuin vain terveelld vaestolla.
T&ta hyvinvointia voi kehittaa niin itse
kuin my&s tydnantajan kanssa — ym-
marrys, tuki ja tarvittava huolenpito
nostattavat mydnteistd tydilmapiiria
seké suhtautumista tydhon.

—Suurin osa IBD:t3 sairastavista tekee
ty6tdan siind missd muutkin. On kui-
tenkin hyva muistaa, etta vaikka IBD ei
ole vamma, se voi olla ajoittain rajoite.
Tybolosuhteet tulee olla sen kaltaiset,
ettd IBD:t3 sairastavalla henkildlld on
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mahdollista paasta vessaan silloin kun
siihen on tarve, Molander muistuttaa.

Useat tulehduksellista suolistosairautta
sairastavat viettavat terveista poikkea-
matonta elamaa siina mielessa, ettd he
pystyvat tydskentelem&an taysipaivai-
sesti erilaisissa ammateissa. Sairaus on
kuitenkin yksildllinen, ja aaltoileva tau-
dinkuva voi muuttaa tilanteet hetkessa.
Kuten muidenkin pitk&aikaissairauksien
yhteydess3, sairautta ei kuitenkaan
kannata unohtaa tyénteossa, vaikkei
sairaus vaikuttaisi jokapaivaiseen tyds-
kentelyyn. Pitkdankin remissiossa ollut
sairaus voi aktivoitua.

— Taudin akutisoituminen on kaikille
kurja juttu. Se on henkisesti rankkaa,
mutta se tulisi hyvéksya osana sairasta-
mista. Tavallisesti suolitaudin oireet pa-
henevat hiljalleen. Ensioireiden ilmaan-
tuessa olisi hyva pystya holladmaan ja
lepdaméaén, seka tehostamaan hoitoa,
mikali tdma on suinkin mahdollista.

—Toisinaan eteen voi tulla tarve vaihtaa
ty6td, mahdollisesti on tarve p&asta
pois stressaavasta tydilmapiirista,
tappotahtisesta tyosta tai aikaisista
aamuista. Mité milloinkin — tdmakin
on niin yksilllistd, Molander korostaa.

—Mikalitybolosuhteet eivat ole kunnos-
sa, synnyttdé se helposti niin sanotun
oravanpyoran - lisda stressia ja lisda
ulostamisentarvetta.

Puhuminen voi auttaa

Tydnantajan ndkdkulmasta suolistosai-
raudet voivat herattdd kummastusta.
Monelle sairaudet ovat tuntemattomia,
jatyonantaja voi miettia, miten sairaus
vaikuttaa tydntekijan tydskentelyyn.
Avoin keskustelu tydpaikalla voi lievit-
taé seka tyontekijan ettd tydnantajan
mielessaan kehittdmia epavarmuuksia.

—Tydpaikalla kannattaa ehdottomasti
olla avoin sairaudesta. Tieto sairau-
desta, ja sairaudesta juuri kyseisen
tydntekijén kohdalla, auttaa ymmarta-
maan asiasta tietdmattémia, Molander
kannustaa.
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— Oleellista mielestani on se, etta 13-
hiesimies ymma&rtaa sairastavan tyon-
tekijén sairauden oireet ja mahdolliset
sairaudesta johtuvat mydhastymiset ja
poissaolot. Paras asia, mita tydnantaja
voi IBD:té sairastavalle tyontekijalle
tarjota, on kuulemani perustella jous-
tavat aamut.

Elamé&an vaikuttavasta sairaudesta ker-
tominen tdissé voi kuitenkin epailyttaa.
Onko siité pakko puhua kenellekdan?

— Tyéterveyshuollon kuuluu tiet3da
asiasta, samoin kuin tieto tydntekijan
terveydentilasta kuuluu toimittaa esi-
miehelle ndhtavaksi. Tahan riittaa tyo-
hontulotarkastuksesta saatava todistus,
Molander opastaa.

- Ty6tekijén on hyva puhua sairaudes-
taan siind maarin kun se vaikuttaa ha-
nen tydkykyyns3, eika sairauden vaiku-
tuksesta muihin eldmé&n osa-alueisiinsa
tarvitse puhua ellei halua. Mielestani
jokaisella pitdisi olla tydn ulkopuolel-
lakin joku kenen kanssa keskustella
sairaudesta, esimerkiksi ystava, sukulai-
nen tai joku muu tukihenkild, Molander
ynnaa.

Yleisesti oman tydn jatkuvuuden vuok-
si on kannattavaa kertoa sairaudesta
uuteen tydhdn mennessa.

Jos sairaudesta tai vammasta seuraa
tydntekijan tydkyvyn olennainen ja pit-
kaaikainen tydkyvyn vahentyminen,
voi tydnantajalla olla oikeus irtisanoa
tydntekija. Mikali tydnantaja on tietoi-
nen sairaudesta, sitd ei voida kayttaa
perusteena irtisanomiselle.

Tulehduksellisen suolistosairauden ja
sen vaikutuksen ymmartdminen, seka
tilanteesta keskusteleminen auttaa se-
k3 sairastavaa ettd tydnantajaa ja tyo-
kavereita jatkamaan eldmaa eteenpéin
sairauden kanssa. Yhdessé tydn kan-
nalta merkittavien henkildiden kans-
sa voidaan miettia erilaisia ratkaisuja
niin, ettd tyontekija seka tyonantaja
ovat tyytyvaisia tilanteeseen. Téllaisia
ratkaisuja voivat olla esimerkiksi tyd-
pisteen sijoittaminen ldhelle vessaa,
etdtydmahdollisuus seka joustaminen
tydvuorojen ja — aikojen suhteen.

—Kuten jo sanoinkin, joustavuus erityi-
sesti tydpaivien alkuihin ja aamuihin on
kokemusteni ja kuulemieni seikkojen
perusteella oleellisinta. Myds mahdolli-
suus etatyopaiviin on erinomainen apu,
tuki ja hetkellinen stressin purkamisen
keino monelle, Molander listaa.

— Nama keinot voivat mahdollisesti

jopa estdé akuutin voimistumisen, kun
tyOstressid saadaan vahennettyé.a
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IBD och utmaningar i

arbetslivet

Skiftarbete, kroppsarbete, stressande arbetsuppgifter, langt
till toaletten, inga mojligheter att arbeta pa distans. Bland annat
de har omstandigheterna kan medféra hinder i arbetslivet for
en IBD-patient. Men vi ar alla individer, vilket galler saval arbete

som sjukdom.

Text: Renja Tolvanen

Efter att ha fatt en IBD-diagnos stéller
sig manga patienter otvivelaktigt fra-
gor betréffande sitt framtida arbets-
liv — kan jag fortsatta att jobba med
samma arbetsuppgifter som tidigare? |
synnerhet ungdomar bekymrar sig ofta
dver framtida studier och arbetsuppgif-
ter. Hurdant jobb klarar jag, klarar jag
langa arbetspass, hur férhaller sigmina
arbetskamrater till min sjukdom, har de
forstaelse for mina tata toalettbesok?

IBD behdver inte vara ett direkt hin-
der fér nagot som helst jobb, men nar
man véljer yrke &r det &r &nda skal att
beakta att t.ex. tungt kroppsarbete
och oregelbundet skiftarbete kan ge
problem med hansyn till sjukdomen.

— Det finns inget yrke finns som skul-
le vara helt omdjligt att utfora fér en
IBD-patient. Anda uppmanar jag bade
ungdomar och vuxna att ténka efter my-
cket noga om yrket kraver treskiftsarbe-
te eller komplicerade arbetsférhallan-
den, till exempel utryckningsuppdrag.
Aven om en brandman utmarkt vl kla-
rar av jobbet trots sin sjukdom, kan man
aldrig veta vad man rakar ut for vid
akuta insatser, sdger Pauliina Molander.

Molander ar specialist i invartesmedicin
och gastroenterologi pa HUS Pejas
sjukhus.
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— | mitt arbete har jag redan nagra ga-
nger skrivit utlatanden till patienter
nar arbetskraftsbyran erbjudit ett jobb
som innebér helt omdjliga arbetsfor-
hallanden fér en person med kroniska
symtom. Det kan gélla bland annat
uppgifter som parkarbetare, byggar-
betare eller busschauffor, utan tillgang
till toalett.

Varje IBD-patient upplever arbetet pa
sitt satt. Arbetsuppgifterna, sjukdomar-
na och patientens eget férhallningssatt
till sjukdomen varierar och paverkar
personens arbete.

- Tungt kroppsarbete &r inte alltid ett
hinder, men fa patienter som redan
insjuknat sdker sig avsiktligt till ett
fysiskt jobb om det finns alternativ.
Jag poangterar alltid att det ar ytterst
viktigt att hitta ett yrke dér man sjalv
trivs. Om man mar bra psykiskt och &r
motiverad i sitt jobb orkar man béttre
dven under perioder da man mar sém-
re, konstaterar Molander.

Det &r viktigt att lara kdnna sig sjalv sa
att man vet vad som ar bra fér en och
vad man inte mar bra av. Bland annat
en lamplig diet, tillrackligt med sémn,
en anpassad livsrytm och att undvika
stressfaktorer gor det lattare for en
IBD-patient att att skota sitt arbete .

—Det &r skal or patienten att diskutera
karriardrdmmarna med sin egen lakare,
och att diskutera eventuella fortsatta
studier med skolans studiehandledare
eller kurator.

Meningsfullt arbete - ett
meningsfullt liv

Pa webbsidan PysyRemissiossa.fi kan
man |dsa att tidigare forskning visar
att patienter med inflammatoriska
tarmsjukdomar uppskattar
mojligheten att ha ett arbete. Det
arviktigt att klara av jobbet, och
manga flexar och anstrénger sig for
att kompensera for arbetsfranvaro till
foljd av sjukdomen.

Studier har visat att personer med
kontroll dver sin sjukdom producerar
battre &n den helt friska befolkningen.
Man kan frémja sitt vélmaende pa egen
hand och aven tillsammans med ar-
betsgivaren — forstaelse, stdd och de
omsorger som behdvs férbattrar ett
positivt arbetsklimat och individens
instéllning till arbetet.

— Storsta delen av IBD-patienterna
arbetar som alla andra. Det &r 4nda
bra att komma ihag att dven om IBD
inte ar ett handikapp, kan sjukdomen
tidvis utgdra en begransning. Arbet-
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sférhallandena for en IBD-patient ska
vara sadana att han eller hon kan ga
pa toaletten nar det behdvs, paminner
Molander.

Manga patienter med inflammatoris-
ka tarmsjukdomar lever ett likadant
liv som friska personer: de kan ha ett
heltidsjobb i olika yrken. Men sjukdo-
men ar individuell, och en skovvis for-
Idpande sjukdom kan férandra laget
pa ett dgonblick. Som vid andra kro-
niska sjukdomar ska man inte ignorera
sjukdomen dven om den inte paverkar
det dagliga arbetet. En sjukdom som
l&nge varit i remission kan emellanat
aktiveras.

—Né&r en patient akut férsémras ar det
olyckligt fér alla. Det ar psykiskt tufft,
men bor accepteras som en del av sjuk-
domen. Vanligtvis férvérras besvéren
vid en tarmsjukdom gradvis. Nar de
forsta symtomen visar sig ar det klokt
att dra ner pa takten och att vila, samt
att intensifiera varden om det bara ar
mojligt.

- Ibland behdver patienten byta jobb,
eventuellt komma bort fran en stres-
sig arbetsmilj, fran en alltfér hektisk
arbetstakt eller tidiga morgnar. Det
finns manga orsaker — och &r valdigt
individuellt, betonar Molander.

— Om arbetsférhallandena inte ar op-
timala hamnar man valdigt 1att i ett
ekorrhjul — det 6kar stressen och dér-
med avforingsfrekvensen.

Det kan hjdlpa att prata

Att informeras om en tarmsjukdom
hos en anstalld kan gora arbetsgivaren
forbryllad. Fér manga personer &r sjuk-
domarna okénda, och arbetsgivaren
kanske funderar éver hur sjukdomen
eventuellt inverkar pa arbetstagarens
arbetsfdrmaga. En 6ppen diskussion
pa arbetsplatsen kan lindra bade ar-
betstagarens och arbetsgivarens osa-
kerhetskénsla.

—Det |6nar sig absolut for patienten att
vara 6ppen om sin sjukdom pa arbet-
splatsen. Information om sjukdomen,
och uttryckligen om den aktuella ar-
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betstagarens sjukdom, dkar forstaelsen
hos dem som inte har den kunskapen,
uppmuntrar Molander.

- Jag tycker det vasentliga &r att den
narmaste chefen forstar sjukdomssym-
tomen hos arbetstagaren och darmed
eventuella férseningar och franvaro-
tider. Det bésta en arbetsgivare kan
erbjuda en anstélld med IBD ar flexibla
morgnar, enligt vad jag hort.

Det kan &nda kénnas tveksamt att be-
rétta om sin livspaverkande sjukdom
pa jobbet. Maste man informera nagon
dverhuvudtaget?

- Féretagshalsovarden ska vara infor-
merad, pa samma satt som information
om arbetstagarens hélsotillstand ska
delges chefen. Detracker med ettintyg
Sver nyanstallningsundersdkningen,
forklarar Molander.

— Det kan vara bra att arbetstagaren
pratar om sin sjukdom till den del den
inverkar pa arbetsférmagan, och fér
Svrigt behdver man inte nédmna pa vil-
ket satt den paverkar livet som helhet,
om man inte vill. Jag tycker att varje
IBD-patient ocksa borde ha nagon per-
son utanfor jobbet att diskutera sin
sjukdom med, till exempel en van, en
slakting eller nagon annan stédperson,
tilldgger Molander.

Med tanke pa det fortsatta arbetet ar
detiallménhet skél att berdtta om sin

sjukdom pa varje ny arbetsplats. Om
en arbetstagare hemlighaller sin akuta
tarmsjukdom vid anstallningstidpunk-
ten, har arbetsgivaren laglig ratt att
hava anstéllningsavtalet omedelbart,
men om arbetsgivaren dr medveten
om sjukdomen kan den inte anvéndas
som skal for uppségning.

Nar alla férstar vad en inflammatorisk
tarmsjukdom innebér och vilka konsek-
venser den far, samt nar man diskuterar
l&get, hjélper det bade patienten och
arbetsgivaren samtkollegerna att satta
den i sitt sammanhang. Tillsammans
med nyckelpersoner pa jobbet kan pa-
tienten fundera pa olika I1&sningar sa att
alla parter &r tillfreds med situationen.
Anvéndbara lésningar kan vara att t.ex.
placera arbetsplatsen néra en toalett,
att patienten kan arbeta pa distans och
erbjuds flexibla arbetsskift och -tider.

- Som jag redan ndmnde, utgaende
fran erfarenheter och patienternas
asikter ar flexibilitet det vasentligas-
te, isynnerhetiborjan av arbetsdagen
och pa morgnarna. Fér manga IBD-pa-
tienter ar mojligheten att arbeta pa
distans till stor hjalp, den innebar ett
stéd och ett satt att |atta pa stressen,
menar Molander.

— De hér arrangemangen kan till och
med, nar arbetsstressen minskar, for-
hindra att sjukdomens akuta fas for-
varras.
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