Rajusti oireileva pitkadaikaissairaus, kuten
suolistosairaus, voi romahduttaa tyokyvyn.
Yhteiskunnassa, jossa kokoaikatyon
merkitystd korostetaan, voi tyokyvyton

tai osatyokykyinen helposti jaada yksin.

TEKSTI MARILEINONEN KUVAT AINO-SOFIA ORJASNIEMI
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Lapset ovat olleet Jonnalle voimavara
MpdamurtiihesioliRyRdaRiut
YpoHR UeRMUGRA tklgiminen

on hanelle henkireika.
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li 12 vuotta, 124 sivua lddkdrin-
todistuksia, satoja hakemuksiin
ja selvityksiin kdytettyjd tunteja.
Crohnin tautia sairastavan Marko
Uskelinin kamppailu tydeldkeyh-
tion kanssa hengdstyttdd kuulijan-
kin. Marko on useiden lddkdreiden
tyokyvyttomadksi toteama, mutta
tyoeldkeyhti6 on toista mieltd. Taistelu
on kestdnyt yli vuosikymmenen.

- Tulevaisuuden miettiminen on ol-
lut aivan mahdotonta koko tdmadn ajan,
Marko kertoo.

Marko oli sairastanut pitkddn, kym-
menid vuosia. Diagnoosin saaminen
kuitenkin kesti, silld ladkarit eivdt us-
koneet Markoa ja ldhipiiristdkin hdanen

epdiltiin olevan luulosairas tai yksin-
kertaisesti laiska.

Lopulta vuonna 2011 Marko jou-
tui valtavissa kivuissa pdivystykseen,
missd hdnelld epdiltiin suolistosyopaa.
Leikkaus paljasti oireilun syyksi kui-
tenkin Crohnin taudin.

- Diagnoosin saaminen oli suunna-
ton helpotus. Nyt muutkin uskoivat,
etten ollut kuvitellut sairautta, Marko
kertoo.

Leikkauksen jdlkeen Marko oli pit-
kddn sairauslomalla. Kun hdn palasi
toihin, hdnen jalkansa murtui ylldttden.
Tyoterveysldadkdrin mukaan luu mur-
tui liian helposti, joten asiaa tutkittiin.
Markolta 16ytyi osteoporoosi, joka on



yleinen liitdnndissairaus IBD:td sai-
rastavilla.

Vuonna 2013 Marko oli edelleen
ty6eldmdssd, muttei kdytdnnossd
kyennyt tekemddn tyotddn. Tuolloin
hdn sai puhelun tydeldkeyhtidsta.

- He soittivat minulle itse ja sa-
noivat, ettd voit lopettaa tyonteon ja
hakea eldkettd. Kun sitten hain eldket-
td, hakemukseni hyldttiin. Siitd tamad
koko show alkoi, Marko kertoo.

Pitkdaikaistyottomyyttd sekd tyo-
kykyad tutkinut THL:n tutkimuspddl-
likko Peppi Saikku kertoo, ettd tutki-
jana hdn on kuullut vastaavia tarinoita
usein.

- Ladkarilld sekd tyodeldkelaitok-

Tyomarkkinoilla seka
etuusjdrjestelmassa on
pitkddn tunnistettu
hyvin yksipuolinen
nakemys tyosta.

sella on erilaiset perusteet sille, miten
tyokykyd arvioidaan, Saikku sanoo.

Yksipuolinen nikemys tyosta
Moni pitkdaikaissairas haluaisi sairau-
destaan huolimatta tydskennelld ky-
kynsd mukaan. Vaikka pitkdaikaissairas
ei kykenisi kokoaikatyohon, voi moni
heistd kyetd osa-aikaiseen tyoskente-
lyyn. Suolistosairaudet ry:n sosiaali- ja
terveysturvan asiantuntija Elisa Arvo-
lan mukaan ongelmana on kuitenkin
se, ettd tyomarkkinoilla sekd etuusjdr-
jestelmdssd on pitkddn tunnistettu hy-
vin yksipuolinen ndkemys tydstd.

- Esimerkiksi tdlld hallituskaudel-
la on toteutettu useita toimia, joilla
pyritddn lisddmddn nimenomaan ko-
koaikaista tyodllisyyttd. Ndihin kuuluu
esimerkiksi suojaosien poistot tyot-
tomyysturvasta ja asumistuesta sekad
kokoaikatydn hakuvelvoitteen vahvis-
taminen muun muassa toimeentulotu-
essa, Arvola kiteyttda.

Kokoaikatyon korostaminen ja
osa-aikatyon hydtyjen ohittami-
nen huolestuttaa myos Saikkua, silld
osa-aikatyon tiedetddn hyddyttdavdn
sekd tydnantajaa ettd tyontekijdd. Saik-
ku perddnkuuluttaa myods tyonantajien
roolia.

- Tyo6nantajalla olisi hyva olla sellai-
nen asenne, ettd tyépaikalla on erilai-
sia ja erikykyisid ihmisid toissd ja ettd
jokainen meistd joskus sairastaa tai voi
olla osatyokykyinen, Saikku muistuttaa.

Tarve kohtaamiselle

Hyldtyn eldkehakemuksen jdlkeen
Marko ja tydeldkeyhtio yrittivdt 16ytda
Markolle mahdollisuuksia uudelleen-
koulutukseen. Yksi Markon rakkaista
harrastuksista on valokuvaaminen ja
hdn ehdottikin media-alan opintoja.

Tamad idea torpattiin silld perusteella,
ettd "media-alalla ei ole tulevaisuutta”.

- Kun kyseessd on ihmisen tule-
vaisuus ja motivaatio tyollistyd, tulisi
silloin ottaa ihmisen omat toiveet huo-
mioon. Viisaus ei voi asua asiantuntijan
padssd, vaan asiasta pitdisi kdyda kes-
kustelua, toteaa Saikku.

Saikku kokee, ettd ihminen jdd usein
hirvedn yksin byrokraattisissa tilan-
teissa. Hdnestd tarvetta olisi yksilo-
kohtaiselle palvelunohjaukselle, jossa
ihminen kohdattaisiin ja hdnen tilan-
nettaan kaytdisiin yhdessa 1dpi. Samaa
mieltd on my6s Marko.

- Kun on tdllainen tilanne, niin se
ihminen pitdisi kohdata. Ei sitd tilan-
netta voi pelkdstdan paperista lukea.

Haave opinnoista toteutuu
Lopulta Marko 1dhti kouluttautumaan
toiselle alalle tydeldkeyhtion ohjaamana
ja opiskelikin hetken, kunnes ensim-
madisend ty6harjoittelupdivand haneltd
”paukahti selkd”. Vuoden verran han
joutui vakuuttelemaan lddkareille, ettd
selkd todella oli kiped.

- Historiassani on paljon ldadkdreitd,
jotka eivdt ole uskoneet kipujani. Yksi
hoitaja kerran sanoi, ettd ndyttele vield
kipedmpdd, jotta sinua uskotaan. Mutta
en mind osaa, huokaisee Marko.

Uudelleenkouluttautuminen jdi sel-
kdvamman takia kesken. Vuonna 2018
vastuu ammatillisesta kuntoutukses-
ta siirtyi Kelalle. Markolla oli edelleen
toive opiskella kauan haaveissa ollut-
ta media-alaa. Kela puolsi tdtd ja niin
Marko pddsi vihdoin aloittamaan opin-
not Inarissa Saamelaisalueen koulutus-
keskuksessa syksylld 2019. Opinnot su-
juivat hyvin, mutta aiheuttivat stressid,
joka sai suoliston oireilemaan.

- Olin niin innoissani mieluisista
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Jokaisella ihmisellda on omat
vahvuutensa, jota voitaisiin joillain
tavoilla hyodyntda laajemmin
osana yhteisoa tai yhteiskuntaa.

opinnoista, ettd sinnittelin vahdn liian-
kin pitkddn, Marko kertoo.

Lopulta, puoli vuotta ennen valmis-
tumista, tavallisella kontrollikdynnilld
l1adkari totesi Markon olevan "leikkaus-
kunnossa”. Hén sai ldhetteen leikkauk-
seen, joka koronapandemian takia siirtyi
syksyyn. Marko ehti valmistua valissa.

Marko on tydkyvyttémyydestdan
huolimatta hakenut vuosien varrella
toitd, paljonkin. Hanelld on laaja ty6-
kokemus ja useampikin koulutus. CV:n
perusteella toitd 16ytyisi varmasti. Mar-
ko ei kuitenkaan halua valehdella hake-
muksissaan ja tuokin sairautensa esille
avoimesti.

- Jokaisella ihmiselld on omat vah-
vuutensa ja osaamisensa, jota varmas-
ti voitaisiin joillain tavoilla hyodyntaa
laajemmin osana yhteisdd tai yhteis-
kuntaa. Tdmd vaatii kuitenkin tyon-
antajien uskallusta kokeilla tyon to-
teutusta uusilla tavoilla sekd sujuvaa
yhteistyotd esimerkiksi TE-palvelui-
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den, Kelan, tyoeldkelaitosten sekd so-
siaali- ja terveyspuolen vdlilld, Arvola
toteaa.

Viimeiseen taistoon

Tyoeldkelaitos myonsi Markolle vihdoin
vuosina 2023 ja 2024 eldkkeen vuodek-
si kerrallaan. Tdmdn vuoden elokuussa
tipahti postista kuitenkin uusi pommi;
tyoeldkelaitoksen pddtds osatyokykyi-
syydestd. Padtoksessd lukee, ettd Marko
voi palata entiseen tai entisen kaltai-
seen tyohon. Tyohon, jonka tekeminen
Markolta kiellettiin vuonna 2013.

- Tydeldkeyhtion mukaan olen yht-
dkkid parantunut, vaikka olen ollut
heiddnkin mukaansa kaksi viimeistd
vuotta tyokyvyton. Olen yrittanyt ky-
syd, ettd miten Crohnin taudista paran-
tuu, kertokaa se lddkadreillenikin, Marko
sanoo turhautuneena.

Nyt Marko kerdd tyoeldkeyhtiotd
varten koko sairaushistoriansa ja kaik-
ki ladkdrinlausunnot ja ldhtee taistoon

Marko on kayttanyt satoja
tunteja kamppailuun
ty6eldkeyhtion kanssa.

vield kerran, tavoitteenaan saada paatos
pysyvadsta tyokyvyttomyyseldkkeestd.

Kaiken murheen keskelld Markoa
on auttanut jaksamaan hdnen vaimon-
sa tuki. Lisdksi Marko kertoo olevan-
sa lehmdnhermoinen, eikd hdnelld ole
taipumusta jaddd murehtimaan asioita.

Iloa arkeen tuovat myd6s harrastuk-
set ja luottamustoimet. Valokuvaus on
ollut Markolle aina henkireikd, samoin
ulkona liikkuminen. Posiolle vaimon-
sa tyon perdssd yhdeksdan vuotta sit-
ten muuttanut Marko istuu nykyisin
Posion kunnanvaltuustossa historian
ensimmadisend Vihreiden edustajana.
Myos vapaaehtoistoiminta on Markolle
tdrkedd ja hdn toimiikin useammassa
eri potilasjdrjestdssd vapaaehtoisena ja
vertaistukihenkilond. Han on puhunut
avoimesti vaikeasta tilanteestaan myds
sosiaalisessa mediassa.

- Kun puhun asioista, saan taa-
kan itseltdni hetkeksi pois. Se on kuin
ulospuhallus. Ja jos tdstd tarinastani on
jotakin hy6tyd muille, niin se on tieten-
kin plussaa.

Pari viikkoa haastattelun jdlkeen ty6-
eldkeyhtio myonsi Markolle pysyvdn tyo-
kyvyttémyyseldkkeen. ®

Kirjoittaja on yhdistyksen viestintdapdal-
likkd.



