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,ﬁelé haasteet ja Kelan vaikeaselkoiset
koukergvat Suville tuttuja. Haasteiden
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edessa uitenkaa? kannata jaada yksin.
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" MAHTAVA,
MONIMUTKAINEN
KUNTOUTUS

Suolistosairaat kokevat tyoelamassa usein sairauden
aiheuttamia negatiivisia Vaikutuksia GIE] on

erilaisilla ammatillisen kuntoutuksen keinoilla, mutta
kuntoutusjarjestelmaa syovyttavat tietamattomyys,
hakuprosessien monimutkaisuus seka etuuksien
saamatta jaaminen.
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Uudelleenkouluttautuminen seka elakkeelle

jaaminen vaativat Suvia rakentamaan
identiteettinsa uusiksi. Valmiita malleja ei
ole eikd muutos tule luonnostaan.
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uosien oireilun jdlkeen Suvi Suo-
minen, 46, sai haavaisen pak-
susuolentulehduksen diagnoosin
19-vuotiaana. Oirekuva on ollut va-
kava eika Suvi ole koskaan kokenut
remissiota. Avanteesta huolimatta
krooninen kipu tai liitdnndis-
sairaudet eivdt ole helpottaneet.
Sairaudella on ollut merkittdvia
vaikutuksia Suvin ty0eldmdan.
Alkuperdiseltd koulutukseltaan Suvi on
kokki, mutta ravintola-alan hektisyys,
seisomaty0 sekd tydajan ja taukojen
joustamattomuus tekivat suolistosai-
rauden ja tyén yhdistaimisen kuitenkin
haasteelliseksi.

Ty6elaman haasteet ovat suolisto-
sairailla yleisid. IBD ja muut suolis-

tosairaudet ry toteutti vuonna 2020
yhdessa Allergia-, iho- ja astmaliiton,
Psoriasisliiton ja Reumaliiton kanssa
kyselyn pitkdaikaissairaiden ty6elamadn
kokemuksista. Noin puolet vahdn yli
1000:sta suolistosairautta sairastavasta
vastaajasta koki sairauden negatiivisia
vaikutuksia tyéeldmddn joko pdivittdin
tai viikoittain.

Tietdmittomyys esteeni
kuntoutukselle

Yhtend ammatillisen kuntoutuksen
muotona Kela tarjoaa uudelleenkou-
luttautumista. Tavoitteena on tukea
henkilon valmistumista tyohon, jossa
sairauden aiheuttamia rajoitteita olisi
mahdollisimman vdhdn. Suvi hakeutui



uudelleenkoulutukseen 26-vuotiaana.
Tietoa kuntoutustuen mahdollisuudesta
ei tullut kuitenkaan hoitavalta taholta,
vaan Suvi luki asiasta sattumalta yhdis-
tyksen lehdesta.

Tietdmdttomyys on Suvin mukaan
kuntoutuksen yleinen ongelma. Tietoa
kuntoutuksesta voi olla vaikea etsid ja
16ytdd. Monet voivat jddda kuntouksen
sijasta sairaslomalle tai pakottaa itsen-
sd jaksamaan itselle sopimattomassa
tyossd. Esimerkiksi uudelleenkoulut-
tautuminen on suuri mahdollisuus
tydeldmdssd jatkamiseen, mutta voi
helposti vaikuttaa liian kalliilta.

— Kukaan ei voi luvata kuntoutuksen
toteutumista, mutta esimerkiksi ter-
veydenhuollon vastaanottotilanteissa

?”

Prosessi oli jalleen
monimutkainen, raskas ja
hammentava.

pitdisi osata tiedottaa kymmenettd ker-
taa sairaslomalle jadvaa edes oikeudesta
tuen hakemiseen, Suvi ehdottaa.

Uudelleenkouluttautuminen on Su-
vin mielestd mahdollisuus, mutta muu-
tokset vaativat oman kasittelynsa. Suvin
ikdero muihin opiskelijoihin oli merkit-
tavad ja vanhat suunnitelmat sekd unel-
mat tyosta Michelin-ravintolassa jou-
tuivat remonttiin. Uusia unelmia tuli
kuitenkin tilalle.

— Ajattelin, ettd minustahan voi-
si tulla erinomainen tutkija, joka voisi
léytdaa ratkaisun vaikka IBD:hen, Suvi
muistelee.

Biotekniikan insinodriksi valmistu-
misen jdlkeen Suvi teki tyokokeiluja,
mutta sairaus rajoitti tyontekoa yha.
Kuntoutuspolilla Suville ehdotettiin
eldkettd, josta han kieltaytyi.

— Olin juuri valmistunut haluamaani
ammattiin, jonka varaan olin rakenta-
nut unelmiani. Halusin tehda toita enka
ollut vield 30-vuotiaana valmis eldak-
keelle, Suvi selittaa.

Napit vastakkain Kelan kanssa
Suvi sai unelmatydnsa vuonna 2014.
Hénella oli liukuva tydaika, oma ty6-
huone seka vessa aivan vieressa. Kaikki
tyoymparistossd oli optimoitu, mutta
aikaisempi sairauskierre ei loppunut.
Olo huononi eikd Suvi lopulta kyennyt
nukkumaan tai syémadn.

- Yritin pitad kiinni ty6stdni, mut-
ta lopulta pdadyin sairaalaan. Silloin
ymmadrsin, ettei minusta ole tekemddn
tyotd, Suvi huokaisee.

Suvi suostui eldkkeenhakuun, mut-
ta prosessi oli jdlleen monimutkainen,
raskas ja hammentava. Eldkettd ei aluk-
si mydnnetty, silld Kelan mukaan kaik-

kea mahdollista ei ollut lddketieteelli-
sesti kokeiltu.

- Pahimmillaan sain hylkdyskirjeen
ollessani sairaalassa samaan aikaan,
kun lddkarit levittelivdt kdasidan poh-
tien mitd seuraavaksi pitdisi tehdd, Suvi
naurahtaa ironisesti.

Yhdistyksen ty0elamdkyselyn tu-
lokset tukevat Suvin kokemusta. Hyvin
monelta suolistosairautta sairastavalta
oli jadnyt kuntoutusraha tai muu tuki
saamatta oman hoitavan ladkdrin puol-
tavasta lausunnosta huolimatta. Eroavat
ndakemykset Kelan ja hoitavien tahojen
valilld ovat myds SOSTE Suomen sosi-
aali ja terveys ry:n erityisasiantuntija
Pdivi Oparin mukaan ongelma.

- Kelan asiantuntijalddkarit ovat
usein hoitavien ladkdreiden kanssa eri
mieltd suolistosairauksien vakavuudes-
ta ja vaikutuksista ihmisten eldmaan,
Opari kertoo.

Kuntoutusprosessiin liittyy siis mo-
nialaisia ongelmia: tiedon 16ytdminen
on haastavaa, hakuprosessit ovat mo-
nimutkaisia ja saaduissa pdatoksissa
on epdtasaisuutta. Yhdistyksen vaikut-
tamistavoitteena on, ettd Kelan myon-
tamiskdytannot olisivat selkeitd ja 1api-
ndkyvid. Nyt avun ja tuen saaminen on
puuduttavan tyon takana.

- Ei kaikilla ole voimia tai edes kykya
hankkia milloin mitdkin papereita, kir-
joittaa hakemuksia ja tehda valituksia.
Tuen hakeminen sijoittuu muutenkin
tilanteisiin, joissa henkil6 on sairaim-
millaan ja eldmd murroksessa, Suvi
huomauttaa.

Oparin mukaan kuntoutusta on ke-
hitetty viime vuosina paljon. Joulu-
kuussa julkaistaan sosiaali- ja terveys-
ministerion johdolla toteutettu opas,
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IBD:n lisaksi Suvin kohdalle on
osunut kasa liitannaissairauksia,
leikkauskomplikaatioita ja
muita pitkaaikaissairauksia.

jonka tarkoituksena on toimia sekd
ammattilaisten tyon ohjeistuksena ettd
tietoldhteend kuntoutusta tarvitseville.
Oppaassa vahvistetaan myos asiakkaan
osallisuutta kuntoutuksen suunnitte-
lussa.

- Kuntoutusta ei pida katsoa jdrjes-
telmaldhtoisesti, vaan kuntoutusta tar-
vitsevan ihmisen tilanteesta ja tarpeista
kdsin, Opari painottaa.

Suruprosessi ja uusi minuus
Suville mydnnettiin eldke sosiaali- ja
terveyslautakuntaan tehdyn valituksen
myo6td. Paatos oli helpottava yli kahden
vuoden taistelun jalkeen, mutta samal-
la paallimmadisind tunteina olivat hdpea
ja kyvyttémyys. Uuvuttava hakuprosessi
oli vienyt Suvin huomion pois itse eld-
koitymisen kdsittelysta.

- Mulla oli suuria suunnitelmia it-
selleni ja jokaisesta niistd on pitdanyt
yksitellen luopua. Minuus menee siind
uusiksi eikd malleja ole, Suvi huokaa.

Neljan eldkevuoden jdlkeen Suvi
ei endd sure yhta paljon menetettyd
tyouraansa. Kyseessda on kuitenkin
suruprosessi eikd uuden minuuden
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rakentaminen ole tullut luonnostaan.
Haasteellisimmaksi Suvi kokee ulko-
puolisuuden kokemukset, joita han
kohtaa esimerkiksi tavatessaan vanhoja
ystdvidan.

- Ystavilldni on takanaan vuosikym-
menten urat, he ovat tiivis osa tyoyh-
teisod ja heilld on niin hyvia tyokaverei-
ta, ettd voivat ldhted yhdessad reissuun.
Tama kaikki on sellaista, mitd mind en
voi saada, Suvi toteaa.

Omassa prosessissaan Suville on ol-
lut tarkedd ammattiapu, armollisuus
itsed kohtaan sekd merkityksellisyyden
tunteiden 16ytaminen. Vaikka Suvilla ei
aina olisi mahdollisuutta tehda halua-
maansa tyotd, voi tekemista mukauttaa
tunteakseen itsensa hyddylliseksi ja
tarkedksi.

- Voin auttaa ystdvidni, toimia aktii-
visesti tukihenkilond sekd tehdd hyvaa
muille. Sukkaa voi kutoa sdngyssdkin
ja silloin joku sentddn saa sukat, Suvi
naurahtaa.

Suvi muistuttaa, ettei oman sairau-
den kanssa kannata jaada yksin, silla
apua on saatavilla. Kuntoutus, uudel-
leenkouluttautuminen ja eldke voivat

?”

Mulla oli suuria
suunnitelmia
itselleni ja
jokaisesta niista
on pitanyt

yksitellen luopua.

olla raskaita ja pelottavia prosesseja,
mutta ne tarjoavat mahdollisuuden 16y-
tda elamasta uutta hyvaa.

- Itsensd ajaa nopeasti syviin vesiin
ajattelemalla olevansa sangyssd makaa-
va luuseri, joka maleksii muiden teh-
dessa kaiken. On osattava vetda itsensd
pois tuosta paikasta, Suvi muistuttaa.

- Jos ajattelen ketd tahansa minulle
tarkeda ihmistd, he ovat itsessaan tar-
keitd ilman ettd edes tekisivat mitddn.
He ovat tdrkeitd pelkdstdadan olemalla
olemassa. Niin my6s sindkin, hdn jat-
kaa.

Apua kuntoutusprosessiin on saata-
villa muun muassa yhdistyksen sosiaa-
li- ja terveysturvan asiantuntija Olga
Haapa-aholta. Lisdtietoa sosiaalitur-
van kiemuroista 10ydat myos osoittees-
ta sosiaaliturvaopas.fi sekd Youtube-
kanavaltamme!

-Toki my0s tdllaiselta byrokratia-
veteraanilta voi kysyd neuvoa, vaikken
nykytilannetta tarkalleen tunnekaan,
Suvi kannustaa. @

Suvin yhteystiedot 16ydat lehden Tukihen-
kilot-sivulta, s.46.





