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Tiivistelma:

Tulehduksellisten suolistosairauksien diagnoosien maara lisadntyy erityisesti kehittyneissa
maissa. Tulehduksellinen suolistosairaus diagnosoidaan usein nuorella aikuisella, jolloin
sairastuminen on monesti odottamatonta ja ammatinvalinta seka uratavoitteet saattavat olla
ajankohtaisia teemoja. Tulehduksellinen suolistosairaus voi vaikuttaa yksilon terveyteen
kokonaisvaltaisesti, minka lisdksi krooninen sairaus saattaa altistaa tyohyvinvointia
heikentaville tekijoille. Aihe on yhteiskunnallisesta ja kansantaloudellisesta ndkékulmasta
merkittava, silld sairaus saattaa aiheuttaa sairaspoissaoloja tai tyokyvyttomyyttd. Suomessa
kuitenkin yhteiskuntapoliittisena tavoitteena on pitda tyoikaiset tyoelamassa
mahdollisimman pitkdan. Tdman maisterintutkielman tarkoituksena on tuoda esille
tulehduksellista suolistosairautta sairastavien nuorten aikuisten kokemuksia
ammatinvalinnasta ja ty6elamasta. Tutkielma tavoittelee syvempad ymmarrysta siitd, miten
tulehduksellinen suolistosairaus mahdollisesti vaikuttaa ammatinvalintaan ja ty6elamaan
seka tyoelamassa toimimiseen. Lisdksi tutkielmassa tarkastellaan, millaista tukea
ammatinvalintaan on saatu seka miten yhteensovittaa tulehduksellinen suolistosairaus ja
tyoelama.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisia merkityksia kroonisella tulehduksellisella suolistosairaudella on
ammatinvalinnassa nuorten aikuisten nakokulmasta? Millaisia kokemuksia heilld on
ammatinvalintaan saadusta tuesta?

2. Millaisia vaikutuksia kroonisella suolistosairaudella on nuoren aikuisen
tyoelamakokemuksiin?



Tutkielma on toteutettu laadullisena tutkimuksena. Tutkimusaineisto koostuu kahdeksasta
(n=8) 18-35-vuotiaan kroonista tulehduksellista suolistosairautta sairastavan nuorien
aikuisen puolistrukturoidusta teemahaastattelusta. Haastatteluaineiston analyysi on
toteutettu aineistolahtoiselld sisdllonanalyysilld, minka lisdksi tuloksia on tarkasteltu
teoreettisesta nakokulmasta hyddyntden toimijuuden kasitteeseen liittyvaa
tutkimuskeskustelua.

Tutkielman tulokset osoittavat, ettd kokemukset ammatinvalinnan merkityksesta ja
tyoelamavaikutuksista ovat moniulotteisia. Ammatinvalintaa joudutaan pohtimaan oman
toimintakyvyn nakokulmasta. Yhtaalta kiinnostus ammattia kohtaan saattaa herata
sairastumisen kautta ja toisaalta oireet voivat rajata pois mahdollisuuden toimia tietyssa
ammatissa. Erityisesti fyysista rasitusta sisdltavat ammatit koetaan haasteellisina, mutta ei
aina mahdottomina. Kysyttdessa tulehduksellista suolistosairautta sairastavien saamasta
tuesta ammatinvalintaa kohtaan ilmenee, etti tuen saaminen on vahaisti. Kun tukea on
tarjottu, sen toteutuminen jaa usein riittamattomaksi. Toisaalta tukea ei aina koeta
tarpeelliseksi. Tuen toivotaan olevan kannustavaa sen sijaan, ettd keskityttdisiin sairauden
mahdollisesti aiheuttamiin rajoituksiin.

Tyoelamakokemuksissa korostuvat sairauden aiheuttamat haasteet, jotka toimivat padosin
tyoelamaa ja tyoelamatoimijuutta rajoittavana tekijana. Sairauden koetaan aiheuttavan
erilaisia epdvarmuuksia, kuten epavarmuutta tulevasta tyokyvysta ja epavarmuutena siita,
miten tydelamarakenteet vaikuttavat sairastuneen tyokykyyn. Mahdollisuudet tyon
mukauttamiseen tukevat sairastuneen ty6hyvinvointia seka toimijuutta. Haastateltavien halu
todentaa oma tyokyky muille korostuu paikoin jopa sairauden oireiden ja oman jaksamisen
uhalla. Muiden ihmisten osoittama ymmarrys sairastunutta kohtaan koetaan
merkityksellisend. Sairaus muovaa monin tavoin haastateltavien toimijuutta.

Tutkimustulokset lisddvat ymmarrysta tulehduksellisen suolistosairauden kanssa elamisesta
ja tuloksia voidaan hy6dyntda esimerkiksi tukitoimien ja tydeldman kehittamisessa seka
poliittisessa paatoksenteossa. Jatkossa tarvitaan lisdtutkimusta erityisesti sairauden
vaikutuksesta ammatinvalintaan ja ammatinvalintaan saatavaan tukeen, jotta saadaan
kattavampaa tietoa siitd, minkalaisia tukitoimia ammatinvalinnassa tarvittaisiin.
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1 Johdanto

Pitkaaikaissairauksien eli kroonisten sairauksien kanssa eliminen yleistyy lansimaissa
ladketieteellisten hoitojen kehittymisen ja vaeston elinidn pidentymisen myota: erilaisten
sairauksien kanssa eletaan nykyisin entista pidempaan (Wahlberg, 2021). Tama osoittaa
tarpeen lisata yhteiskuntatieteellista tutkimustietoa siita, mita pitkaaikaissairauden kanssa
elaminen tarkoittaa sairaiden ihmisten omasta nakokulmasta. Myos pitkaaikaissairauksiin
kuuluvan tulehduksellisen suolistosairauden diagnoosien maara yleistyy seka globaalisti,
ettd Suomessa. Nykytutkimuksen valossa tulehduksellisten suolistosairauksien
diagnoosien maara kasvaa merkittavasti etenkin vastateollistuneissa maissa, mika viittaa
siihen, etta yhteiskunnallinen kehitys ja elintason nousu vaikuttavat sairausmaarien
lisdantymiseen. (Alatab ym., 2020.) Suomessa on alkuvuoden 2025 tilastojen mukaan yli
62 000 tulehduksellista suolistosairautta (Inflammatoy Bowel Disease, IBD) sairastavaa
henkil6a. Sairastuneiden maara on kasvussa ja vuosittain diagnosoidaan noin 3000 uutta
tapausta lisaa (IBD ja muut suolistosairaudet ry, n.d.). Nopeasti lisiantyneiden
tapausmaarien vuoksi tulehduksellisista suolistosairauksista on puhuttu jopa uutena

kansansairautena (Kolho & Farkkila, 2017).

Tulehdukselliseen suolistosairauteen sairastuneet ovat useimmiten 15—30-vuotiaita nuoria
aikuisia (Sipponen, 2018), joilla ammatinvalinta ja uratavoitteet ovat ajankohtaisia
teemoja. Nuorena sairastuminen on ikdkauteen kohdistuvien tavanomaisten odotusten
vastaista (Bury, 1982) ja voi siksi olla sairastuvalle henkil6lle vaikeampaa kuin esimerkiksi
ikdantyvalle henkilolle. Tulehduksellisen suolistosairauden oirekuva on aaltoileva ja
monesti hyvin yksilollinen. Tyypillisena oireena esiintyy yllattavia ja toistuvia we-kaynteja.
Aiemmat tutkimukset osoittavat, ettd tulehdukselliset suolistosairaudet vaikuttavat
heikentavasti yksilon kokemaan eldiméanlaatuun ja hyvinvointiin erityisesti silloin, kun
sairaus on aktiivisessa vaiheessa (Haapamaki ym.,2010). Sairauden heikentavit
vaikutukset ulottuvat myos sairastuneen tyoelamaan, sosiaalisiin suhteisiin ja vapaa-
aikaan (Volpato ym., 2021). Tulehduksellinen suolistosairaus lisaa sairauslomien tarvetta
ja voi johtaa tyokyvyttomyyteen (Marri & Buchman, 2005). Tyoyhteisossa haasteita voi
aiheuttaa esimerkiksi tulehduksellisen suolistosairauden nakymaton ja intiimi luonne
(Kaushansky ym., 2017). Naista syistd nuoren aikuisen voi tulevaa ammatinvalintaa
tehdessa olla tarpeellista huomioida tyon luonne suhteessa sairauden mahdollisesti

aiheuttamiin oireisiin.



Yhteiskunnan taloudellisen ja sosiaalisen kestavyyden tukipilarina voidaan nahda
fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky. Suomen vaesto ikaantyy, syntyvyys on
voimakkaassa laskussa ja tyoikdisten maara vihenee. Samanaikaisesti suomalaisen
aikuisvaeston toimintakyky on alkanut heikentya 2010-luvulta lahtien, mika nakyy myos
heikentyneena tyokykyna. Tyoelaman vaatimukset ovat puolestaan jatkuvasti kasvaneet ja
viime vuosien sairaspaivarahaa saaneiden tyoikaisten maaran kasvun seurauksena vuonna
2022 sairauspaivarahaa oli nostanut noin 10 % tyoikaisista. Nama muutokset aiheuttavat
haasteita tyossa jaksamiseen ja sita kautta yhteiskunnan taloudelliseen kestavyyteen,
jolloin vaeston ty6- ja toimintakyvyn edistiminen on tarkeaa. Tyoikdisten pitamista
tyoelamassa mahdollisimman pitkaan on tavoiteltu yhteiskuntapoliittisin toimin, ja
Suomen hallituksen keskeisena tavoitteena on ollut tyollisyysasteen nostaminen, jotta
kansantalous ja hyvinvointipalvelut saadaan turvattua. (Kestild, Karvonen, Jauhiainen &

Mikkola, 2023, 3.)

Tyoelamaan osallistuminen voidaan nahda keskeisena osana yhteiskunnallista
osallisuutta. Tyoelamaan osallistuminen kytkeytyy myos ihannekansalaisuuden normiin,
jossa tyokyky ja ansiotyo koetaan kansallisvelvollisuutena (Haikkola & Myllyniemi, 2020).
Krooninen sairaus saattaa kuitenkin aiheuttaa haasteita tyontekoon, silla tutkimusten
mukaan terveys on yksi tarkeimmista koetun tyokyvyn ulottuvuuksista (Gould ym., 2006,
3). Kroonisesti sairas saattaa kohdata ymmarryksen puutetta tyoyhteisossa tai syrjintaa
tyopaikoilla (Volpato ym., 2021). Kysymys kroonisesti sairaiden, kuten tulehduksellista
suolistosairautta sairastavien asemasta ja kokemuksista tyoelamassa on tasta
nakokulmasta myos yhteiskuntapoliittisesti tarked. Aihe on erityisen tarkea nuorena
sairastuneiden kohdalla: mita nuorempana ihminen sairastuu, sitd pidempi tyoura hanella

on potentiaalisesti edessa sairastumisen jalkeen.

Tassa maisterintutkielmassa tarkastelen tulehduksellista suolistosairautta sairastavien 18—
35-vuotiaiden nuorten aikuisten kokemuksia ammatinvalinnasta ja tyoelamasta
toimijuuden kasitteen kautta. Tutkielmassa keskityn siihen, millainen merkitys
sairaudella on ammatinvalinnassa, millaista tukea ammatinvalintaan on saatu seka miten
sairaus vaikuttaa ty0elamaan. Tarkastelen aihetta tyypillisemman ladketieteellisen
nakokulman sijasta yhteiskunnallisesta ja kroonista tulehduksellista suolistosairautta

sairastavien omasta nakokulmasta. Tarkoituksenani on tuoda tutkielmassa esille



kokemuksia pitkaaikaissairauden kanssa elamisesti erityisesti ammatinvalinnan ja
tyoelaman nakokulmasta. Tutkimustulokset voivat lisata ymmarrysta kroonisen
tulehduksellisen suolistosairauden ja tyoelaman yhdistamisesta seka siihen liittyvista
haasteista opiskelu- ja tyopaikoilla ja laajemmin yhteiskunnassa. Tutkielmani toteutin

haastattelututkimuksena.

Maisterintutkielman toteuttiin yhteisty6ssa IBD ja muut suolistosairaudet ry:n kanssa.
Yhteistyon myota IBD- ja muut suolistosairaudet ry avusti tutkittavien rekrytoinnissa
jakamalla haastattelukutsua Facebook- ja Discord-kanavillaan. Tutkielman tuloksista

julkaistaan kirjoitus IBD ja muut suolistosairaudet ry:n Suolistosairaudet-lehdessa.

Tutkielma koostuu kuudesta luvusta. Seuraavassa luvussa taustoitan tutkimusaihetta,
esittelen aiempaa aiheesta tehtya tutkimusta ja maarittelen tutkielman teoreettisen
viitekehyksen. Kasittelen nuorena sairastumista kokemuksellisesta nikokulmasta
lahestyen aihetta toimijuuden kasitteen nakokulmasta. Taman jalkeen tutkielman
kolmannessa luvussa esittelen tutkimuksen tarkoituksen ja tavoitteet ja asettamani
tutkimuskysymykset. Neljannessa luvussa esittelen tutkimuksen toteutuksen vaiheita
kuvaamalla tekemani menetelméavalinnat, tutkimusaineiston seka analyysivaiheet. Luvun
lopuksi pohdin tutkimuksen eettisia nakokulmia. Tulosluvussa eli luvussa viisi esittelen
tutkielman tulokset. Tarkastelen ensin nuorten tulehduksellista suolistosairautta
sairastavien ammatinvalinnan kysymyksia, jonka jalkeen siirryn tyoelamakokemusten
tarkasteluun. Peilaan tuloksia Jyrkdméan (2008) toimijuuden modaliteetteihin teoreettisen
viitekehyksen mukaisesti. Tutkielman viimeisessa luvussa, luvussa kuusi, esitan
tiivistetysti tutkielman keskeiset tulokset, pohdin niiden merkitysta, arvoin tutkielman

toteutuksen luotettavuutta ja esitan jatkotutkimustarpeita.
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2 Tutkimuksen taustaa ja teoreettinen viitekehys

Tassa luvussa taustoitan tutkimusaihettani, esittelen tutkielmaani liittyvaa aiempaa
tutkimusta seka tarkastelen tutkielman teoreettista nakokulmaa. Aluksi esittelen terveyden
ja kroonisen sairauden kasitteet, jonka jalkeen tarkastelen kroonisen sairauden
vaikutuksia yksilon elamaan. Tama jalkeen taustoitan aihepiiria esittelemalla tiiviin
kuvauksen tulehduksellisista suolistosairauksista ja kasittelen aiempaa tutkimusta nuorten
ammatinvalintaan ja tydelamaan liittyen, joihin krooninen sairaus voi tuoda haasteita.
Luvun lopuksi kuvaan aiemman kirjallisuuden avulla toimijuuden kisitetta, jonka avulla

jasennan tuloksiani myohemmin tulosluvussa.
2.1 Nakokulmia krooniseen sairauteen

Kansanterveysjarjesto World Health Organization (WHO) maérittelee terveyden kisitteen
taydelliseksi fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilaksi (WHO, n.d.-a).
Maaritelma voi nayttaytya taydellisyytena ja erota ndin kokemuksellisesta terveyden
kasitteesta. Voidaan kysya, onko taydellista terveytta saavuttaa ja mika on terveyden arvo?
Enta millainen suhde on terveyden arvolla ja elamanlaadulla, mikali kroonisesti sairas

ihminen kokee itsensai terveeksi?

Terveydelle ei ole yksiselitteista maaritelmaa. Jokainen ihminen maarittelee oman koetun
terveytensa eri tavalla. Terveeksi itsensia kokeva ihminen saattaa kuitenkin sairastaa
jotakin sairautta, johon saa hoitoa. IThmisen henkilokohtaiseen kokemukseen omasta
terveydesta vaikuttavat ihmisen fyysinen ja sosiaalinen ymparisto ladketieteellisten

tekijoiden lisaksi. (Huttunen, 2020; Koponen ym., 2018, 50.)

Terveyden vastakohtana voidaan nahda sairaus. Kuten terveyden, ei sairaudenkaan
madritelma ole yksiselitteinen. Tikkinen & Blomberg (2021) kuvaavat sairauden elimiston
toiminnasta normaalista poikkeavaksi hairioksi. Sairaudet syntyviat useiden tekijoiden
yhteisvaikutuksen seurauksena (Tikkinen & Blomberg, 2021). Sairastumisen myota yksilo
menettaa terveytensa. Vaikka sairastuvuus kasvaa idn myota, myos nuoret saattavat
sairastua. Nuorten kohdalla sairastuminen ei kuitenkaan ole ikdkauteen kuuluvien
normatiivisten odotusten mukaista. Sairastuminen krooniseen sairauteen on suuri

elamanmuutos kenelle tahansa, mutta erityisesti nuorille ihmisille sairastuminen voi olla
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erityisen koettelevaa. Elaminen kroonisen sairauden kanssa seki sairauden hoitaminen

vaatii yksilolta sopeutumista ja voimavaroja (Bury, 1982).

Kroonisella sairaudella tarkoitetaan pitkaaikaista, jatkuvaa sairautta. Krooninen sairaus
kisitteena sisiltia eri lahteiden mukaan eri sairauksia seka erilaisia kasityksia siita,
kauanko sairauden on haitattava yksiloa, jotta sita voidaan kutsua krooniseksi. (Bernell &
Howard, 2016.) Maaritelma on hailyva ja esiintyy joissakin lahteissa lomittain
pitkaaikaisen sairauden kasitteen kanssa. Tilastokeskus maarittelee pitkaaikaisen
sairauden saannollista hoitoa vaativaksi seka terveydenhuollon seurantaa vaativaksi
sairaudeksi, joka on jatkunut vahintdan kuuden kuukauden ajan (Tilastokeskus, n.d.).
Suomessa pitkaaikaissairaudet ovat yleisia ja pitkaaikaissairastavuus kasvaa ian myota
(Koponen, Borodulin, Lundqvist, Saaksjarvi & Koskinen, 2018, 51). Tassa tutkielmassa
viittaan tulehdukselliseen suolistosairauteen kroonisena sairautena. Vuoden 2025 alussa
Suomessa on todettu yli 62 000 tulehduksellisen suolistosairauden diagnoosin saanutta

henkiloa (IBD ja muut suolistosairaudet ry, n.d.).

World Health Organization (WHO) maaritelman mukaan krooniset sairaudet ovat
tarttumattomia, pitkdkestoisia ja aiheutuvat geneettisista, fysiologisista seka ymparistoon
liittyvista tekijoista. Kansallisesti eniten esiintyvia kroonisia sairauksia ovat sydan- ja
verisuonisairaudet, syovat, diabetes seka krooniset hengityselinsairaudet, kuten astma.
Kansallisesti eniten esiintyvista kroonisista sairauksista kaytetaan nimitysta
kansansairaus. Kansansairaudet aiheuttavat 74 % maailmanlaajuisista
kuolemantapauksista. Kansansairauksien haitat tulevat esiin erityisesti matalan ja
keskitulon maissa, joissa esiintyy 77 % kaikista kroonisten sairauksien aiheuttamista
kuolemista. Kansansairauksien kuolemanriskia lisaavat tupakka, alkoholin haitallinen
kaytto, vahainen liikunta, epaterveellinen ruokavalio ja ilmansaasteet. Yleisimpana
kuolemaan johtavana riskitekijana on sydan- ja verisuonisairaudet, jotka ovat monesti
seurausta epaterveellisen ruokavalion ja liikunnan puutteen aiheuttamasta verenpaineen-,
verensokerin- seka rasva-arvojen kohoamisesta. Sairauksien taustalla ovat
kaupungistuminen, epaterveellisten elamantapojen globalisoituminen seka vaeston
ikaantyminen. Kansansairaudet aiheuttavat yhteiskunnalle laajasti kustannuksia usein
pitkakestoisen ja kalliiden hoitojen muodossa, minka vuoksi sairauden varhainen
havaitseminen ja hoitaminen voi vihentda myohemman kalliimman hoidon tarvetta.

(WHO, n.d.-b.) Suomessa kansansairauksien lisaksi tuki- ja liikuntaelinsairaudet seka
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mielenterveyden hairiot aiheuttavat runsaasti pitkia sairauslomia ja tyokyvyttomyytta
(Kestila, Karvonen, Jauhiainen & Mikkola, 2023, 11). Myos tulehduksellisesta
suolistosairaudesta on puhuttu jopa uutena kansansairautena sen nopeasti lisadntyneiden

tapausmaarien vuoksi (Kolho & Farkkild, 2017).

Vaikka sairauksien hoito on edistynyt, aiheuttavat krooniset sairaudet terveyshaittoja ja
haasteita niin potilaalle kuin yhteiskunnalle. Krooniset sairaudet vaativat saannollista
hoitoa, minka lisaksi ne saattavat rajoittaa elamaa paivittain vaikeuttamalla yksilon kykya
osallistua tyohon, harrastuksiin, sosiaalisiin aktiviteetteihin ja tavanomaiseen elamaan.
Tama saattaa aiheuttaa yksilolle sosiaalista eristaytymista seka aiheuttaa kokemuksen
erilaisuudesta. Sairastuneille on tarkeaa olla osana yhteiskuntaa ja sosiaalista ymparistoa

psykososiaalisen hyvinvoinnin edistimiseksi. (Ressler, Bradshaw, Gualtieri & Chui, 2012.)
2.1.1 Tulehdukselliset suolistosairaudet kroonisena sairautena

Kroonisilla tulehduksellisilla suolistosairauksilla (IBD, inflammatory bowel diseases)
tarkoitetaan Colitis ulcerosaa eli haavaista paksusuolentulehdusta tai Crohnin tautia.

Kaytan tassa tutkielmassa naista sairauksista myos lyhennetta IBD.

Pitkaaikaissairaudet yleistyvat idn myota, mutta tulehduksellinen suolistosairaus todetaan
monesti jo nuorella idlla. Kroonisten tulehduksellisten suolistosairauksien maara on
lisaantynyt huomattavasti. Maailmanlaajuisesti arvioidaan, etta sita sairastaa jopa noin 5
miljoonaa ihmista. (Volpato ym., 2021.) Tulehdukselliset suolistosairaudet ovat yleisempia
erityisesti kehittyneissa maissa ja suurimmat sairastavuusluvut ovat Pohjois-Amerikassa,
seka Pohjois- ja Lansi-Euroopassa. (Ordaiiis, Eckmann, Talamini, Baumgart & Sandborn,
2012; Volpato ym., 2021). Tulehduksellisen suolistosairauden syntymekanismit eivét ole
riittavan tunnettuja, jotta sairautta olisi mahdollista ennaltaehkaista. On kuitenkin
tunnistettu tekijoita, joiden tiedetaan vaikuttavan sairastumisriskiin. Naita ovat
esimerkiksi perintotekijat. Henkil6illa, joilla on geneettinen alttius sairaudelle, suoliston
limakalvon immuunivaste on hairiintynyt, johtaen tulehdukselliseen suolistosairauteen.
(Ordaiiis ym., 2012.) Syita sairauden puhkeamiselle on lisaksi haettu kaupungistumisesta,
teollistumisesta, elamantavoista ja ruokavaliosta (Volpato ym., 2021). Ravitsemuksen ei
ole todettu vaikuttavan tulehduksellisten suolistosairauksien aktiivisuuteen, mutta
subjektiivisesti tiettyjen ruoka-aineitten, kuten sokerin, maitotuotteiden ja

hiilihappotuotteiden on todettu pahentavan sairauden oireita (Kolho & Farkkila, 2017).
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Lisaksi stressin tiedetaan olevan haitallista tulehdukselliselle suolistosairaudelle lisaamalla
taudin aktiivisuutta ja oireilua (Popa ym., 2024; Muse ym., 2021). Stressi voi johtua

suoraan sairaudesta tai sairauden tuomasta kuormituksesta (Muse ym., 2021)

Seka haavainen paksusuolentulehdus, ettd Crohnin tauti ovat aaltoilevia sairauksia, joissa
esiintyy seka relapsiksi kutsuttavia akuutteja pahenemisvaiheita, etta remissioksi
kutsuttavia oireettomia vaiheita, joissa oireet pahenevat ja helpottavat jaksottaisesti.
Molempiin sairauksiin liittyy vatsakipua, jatkuvaa ripulia, veriripulia, laihtumista seka
niveloireita. Sairauksien hoitomuotona on laikityshoito, sekd mahdollinen leikkaushoito.
Molemmat sairaudet ilmenevit tyypillisesti jo nuorilla aikuisilla. Molempiin sairauksiin
voi liittya myos suoliston ulkopuolisia oireita, kuten niveltulehduksia, silmien

varikalvontulehdusta ja iho-oireita. (Tauriainen, 2023; Tauriainen, 2024)

Colitis ulcerosa eli haavainen paksusuoli tai haavainen koliitti on paksusuolen limakalvolla
esiintyva krooninen tulehduksellinen sairaus. Tyypillisimmin haavaiseen
paksusuolentulehdukseen sairastutaan nuoruusiassa tai varhaisessa aikuisiassa 20—30-
vuotiaana, mutta sairauden toinen tautihuippu esiintyy 50—60-vuoden iassa. Taudinkuva
on aaltoileva sisdltden relapsiksi kutsuttavia pahenemisvaiheita ja remissioksi kutsuttavia
oireettomia vaiheita. Oireeton vaihe voidaan saavuttaa spontaanisti tai ladkehoidon turvin.
(Sipponen, 2018.) Tyypillisia haavaisen paksusuolentulehduksen oireita ovat jatkuva
pitkaaikainen veriripuli, limaulosteet, ilmavaivat, vatsakivut, visymys, laihtuminen,
nivelsaryt (Haapamaki ym., 2010; Leso, Gervetti, Macrini, Russo & Iavicoli, 2021; Volpato
ym., 2021). Haavaisen paksusuolen taudissa esiintyy suolen ulkopuolisia oireita, joita
harvemmin havaitaan Crohnin tautia sairastavilla. Niitd ovat muun muassa

selkarankareuma ja sappiteiden tulehdussairaus. (Tauriainen, 2023.)

Haavaisen paksusuolentulehduksen laajuus ja vaikeusaste vaihtelevat yksiloittain.
Tulehdus alkaa usein perasuolesta (proktiitti) esiintyen paksusuolen eri alueilla.
Paksusuolen alueella sairaus voidaan jakaa vasemmanpuoleiseen koliittiin seka laaja-
alaiseen koliittiin (totaalikoliitti). Koska haavainen paksusuolentulehdus on krooninen, on
ladkehoito usein pysyvaa. Tulehduksen laajuusaste vaikuttaa hoitomuodon valintaan.
Mikali jatkuvalla ladkehoidolla ei saada tulehdusta rauhoittumaan on vaihtoehtona

leikkaushoito, jossa sairasta suolta poistetaan. (Tauriainen, 2023.)
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Haavainen paksusuolentulehdus ei vaikuta odotettavissa olevaan elinikdian, mutta saattaa
merkittavasti heikentaa yksilon elamanlaatua (Sipponen, 2018).

Haavaisen paksusuolentulehduksen hoito tahtaakin elamanlaadun parantamiseen,
tulehduksen ehkaisemiseen, oireettomuuteen seka tulehduksen aiheuttamien haittojen
minimoimiseen. Haavaisen paksusuolen tulehdukseen liittyy suurentunut paksusuolen
syovan riski. (Tauriainen, 2023.) Haavainen paksusuolentulehdus on Crohnin tautia

yleisempi tautimuoto (IBD, n.d.; Ordaiiis ym., 2012).

Crohnin tauti on ruoansulatuskanavan osassa esiintyva krooninen, jaksottainen
tulehdustila, jossa sairauden oireet vaihtelevat tulehdustilan sijainnin perusteella. Crohnin
tauti poikkeaa haavaisen paksusuolen tulehduksesta siina, etta tulehdus voi esiintya missa
tahansa ruoansulatuskanavan osassa ja ulottua suolen seinaman kaikkiin kerroksiin
aiheuttaen striktuuroita (suolen ahtaumia) seki peraaukon liheisyyden fisteleitd, kuten
absesseja (tulehduskanavia). Crohnin tautiin sairastutaan usein 15—30- vuotiaana.
Taudinkuva on aaltoileva, sisaltaen remissio- ja relapsivaiheita. Crohnin taudin oirekuvaan
voi liittya vatsakipua, suolen tukosoireita, tihentynytta ulostamisen tarvetta, ripulia,

veriripulia, kuumeilua ja laihtumista (Baumgart & Sandborn, 2012: Tauriainen, 2024).

Crohnin taudissa hyodynnetaan usein immuunivastetta muokkaavia laakkeita, minka
lisaksi merkittava osa (70—80 %) sairastuneista tarvitsee lisaksi leikkaushoitoa (Sipponen,
2018). Leikkaushoitoa voidaan tarvita taudin komplikaatioiden, kuten striktuurojen,
fistelien tai ja absessien hoitoon tai mikali ruoansulatuskanavaan on kehittynyt syovan
esiasteita. Mikali Crohnin tauti sijaitsee myos paksusuolessa, liittyy siihen lisaksi

lisdantynyt paksusuolen syovin riski. (Tauriainen, 2024.)
2.2 Sairauden kokemuksen tutkimus

Seka terveytta etta sairautta on viime vuosikymmenina tutkittu ladketieteellisen
nakokulman lisaksi yhteiskuntatieteellisesta ja kokemuksellisesta nikokulmasta.
Suomessa sairauden kokemuksen yhteiskuntatieteellinen tutkimus kaynnistyi 1990-
luvulla. Sairauden kokemusta sairastavan nakokulmasta on tarkastellut Ilka Kangas
(2003). Han lahestyy aihetta sairastuneiden omaelamankerrallisten kirjoitusten kautta
tarkastellen sairastamisen eri ulottuvuuksia, joita erityyppiset sairaudet ilmentavat. Han
kuvailee erityisesti pitkdaikaissairaan olevan oman sairautensa kokemuksellinen

asiantuntija, joka kasvattaa omaa asiantuntijuutta kokemusten lisdksi lddketieteellisella ja
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muualta I0ydetylla tiedolla. TAman myo6ta sairastunut pyrkii hallitsemaan
sairaudenkokemustaan ja omaa hyvinvointiaan. Han tasmentaa, etta sairauden oma
kokemus ja tieto omasta sairaudesta ei ole ainoastaan laaketieteellinen tai yksilollinen
kysymys, vaan siihen liittyy myos vallankayttoa ja paatoksentekoa terveyspalveluiden
jarjestamiseksi. Asiantuntijuus voidaan nahda myo6s toimijuutena, jossa myos sairas

henkilo voi tehda valintoja ja vaikuttaa omaan elamaansa. (Kangas, 2003.).

Yksi sairaskokemusten tutkimuksen varhaisista klassikoista on Mike Buryn (1982)
tutkimus ihmisten kokemuksista sairastumisesta pitkaaikaissairauteen. Bury keskittyy
tutkimuksessaan nivelreumapotilaisiin, sairastumisen aiheuttamiin elaméantilanteiden
muutoksiin, sairauden aiheuttamiin ihmissuhdehaasteisiin ja siihen, miten ihmiset
kertovat omista sairauskokemuksistaan. Han esittaa, etta krooninen sairaus on erityinen
katkos yksilon elamissa ja elamantarinassa. Tama katkostila vaikuttaa yksilon
kaytettavissa oleviin voimavaroihin, kun esimerkiksi kipu ja karsimys muokkaavat yksilon
elamaa. Katkostila ilmentaa sita, kuinka ladketieteellisen asiantuntijan ja sairastuneen
maallikon nakokulmat voivat poiketa toisistaan. Katkostila tuo esiin esimerkiksi yksilon
kokemattomuutta ja epavarmuuden tunteita sairauden kanssa selviytymisesta. Lisaksi
Bury osoittaa, ettd vaikka kroonisesti sairastuneella yksil6lla voi olla klassisia
sairaskayttaytymisen jaksoja, kuten sairauden pahenemisjaksoja, on yksilon tasta
huolimatta mahdollista mukauttaa omaa elamantapaansa itselleen merkitykselliseksi.

(Bury, 1982)

Strauss (1975) on tunnistanut konkreettisia sairastuneen ihmisen kayttaytymismuotoja,
miten yksilo tuo oireitaan esille tai miten han pyrkii piilottamaan niita erilaisissa
tilanteissa (Strauss 1975). Bury (1982) huomauttaa, etta tima nakokulma painottaa liikaa
yksityiskohtia sen sijaan, etta se analysoisi laajemmin sairauden oireiden piilottamista
ilmiona. Han korostaa, ettd syvallisempi ja teoreettisempi tarkastelu voisi selittaa
esimerkiksi sairauden oireiden piilottamiseen liittyvia taustatekijoita, seurauksia ja
merkityksia yhteiskunnallisessa, psykologisessa tai sosiaalisessa kontekstissa. (Bury,

1982.)

Krooninen sairaus kokemuksena muuttaa arkielaman rakenteita perustavalla tavalla.
Kroonisesti sairaat tunnistavat oman haavoittuvuutensa ja jopa elaman rajallisuuden

tavalla, joka ei ole ainoastaan kaukainen terveen ihmisen ajatus vaan osa sairastuneen
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arkitodellisuutta. Nuorena sairastuminen koetaan usein epaoikeudenmukaisena ja
sairastuminen saattaa murentaa tulevaisuuden unelmia. Lisaksi sosiaaliset suhteet
muokkaantuvat erilaisiksi verrattuna terveen yksilon arkeen. (Bury, 1982.) Kroonisesti
sairastumiseen liittyy tyypillisesti sosiaalisista suhteista vetaytyminen (Strauss 1975).
Yksilon sosiaalisen piirin suhtautuminen sairastavan tilanteeseen voi luoda suhteisiin
uusia nakokulmia, jotka voivat haastaa tavanomaista vastavuoroisuutta ja
molemminpuolista tukea. Tuen tarve on sairastuneilla kuitenkin hyvin keskeista. Kun
arkiset askareet vaikeutuvat oireiden vuoksi, niista tulee tietoisia toimintoja, jotka voivat
olla seka vasyttavia etta turhauttavia. Sairastuneen toiminta muuttuu herkasti harkituksi ja

tietoiseksi, jolloin jopa tavallisten arkisten asioiden toteuttaminen voi tuntua taakalta.

(Bury, 1982.)

Buryn (1982) mukaan kroonisesti sairastuminen erityisesti nuorella idlla koetaan suurena
jarkytyksena. Kokemus sisiltaa yleisia reaktioita sairastumiseen, kuten epauskoa ja
ahdistusta. Nuorten sairastuneiden kokemus on erittiin ristiriitainen suhteessa
yhteiskunnan kasityksiin siita, miten sairaus yleisesti ymmarretaan. Sairastumisen
koetaan tavallisesti liittyvan vanhuuteen, mutta nuorena sairastuessa vanhentumisen
koetaan tapahtuvan ennenaikaisesti ja sen seuraukset nayttaytyvat invalidisoivina.
Nuorena sairastumisen yksi haasteellisimmista osa-alueista ihmissuhteiden yllapitiminen
ja omien voimavarojen hallinta. Tama ilmenee esimerkiksi tyoelamassa, jossa nuorena
sairastunut saattaa kohdata paineita pysya tyotahdissa tai saattaa pelata, etta sairaus

johtaa lopulta tyon menettamiseen. (Bury, 1982.)

Bury (1982) esittia, ettd sairauden ja minuuden tai identiteetin erottaminen toisistaan on
hankalaa niiden kietoutuessa yhteen. Han korostaa, etta jokainen kokee sairautensa
omanlaisenaan ja sairastamisen kasittiminen on usein pitka ja syvallinen prosessi. Sairaus
on lasni elamain jokaisella osa-alueella, ei vain fyysisini oireina vaan myo6s psykologisina ja
sosiaalisina vaikutuksina, jolloin sairaus vaikuttaa myos kasityksiin omasta itsestaan
suhteessa muihin ihmisiin. (Bury, 1982.) Elamankerrallinen katkos on ehka erityisen

vahva juuri nuorilla ihmisilla, koska sairastuminen odotusten vastaista.

Kaushansky kollegoineen (2017) on tutkinut kroonista sairautta sairastavia nuoria ja
nuoria aikuisia. Myos heidan tutkimuksensa osoittaa sairastumisen olevan erityista juuri

nuorten ihmisten kohdalla, silla kroonisesti sairastuminen muuttaa nuoren aikuisen
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elamia voimakkaasti. Krooninen sairaus tuo mukanaan usein jatkuvan laaketieteellisen
hoidon, minka lisiksi se vaikuttaa psykologiseen, sosiaaliseen ja fyysiseen terveyteen seka
tulevaisuuteen (Kaushansky ym., 2017). Kroonisesti sairastuminen saattaa aiheuttaa myos
useita erilaisia tunteita. Nuoren aikuisen elama on usein sosiaalisesti rikasta, jolloin
kroonisen sairauden aiheuttama oirekuva saattaa johtaa hapean tai katkeruuden
tunteisiin. Krooniseen sairauteen liittyva hiapea ja kokemus omasta poikkeavuudesta

saattaa johtaa sairauden salaamiseen (Kaushansky ym., 2017).

Kaushansky ym., 2017 tutkimuksessa ilmenee vertaistuen tiarkeys ja kroonisesta
sairaudesta kertominen, jonka myota itsetunto voi kohentua ja tunne omasta
erilaisuudesta lieventya. Tutkimuksesta ilmenee, etta erityisesti nakyva sairaus kannustaa
kertomaan sairaudestaan ulkopuolisille. Tutkimuksessa harva kroonista sairautta
sairastava kokee pelkoa sosiaalisesta eristaytymisesta tai hylatyksi tulemisesta. Kroonisen
sairauden on todettu aiheuttavan kuitenkin huolta sairauteen liittyvien poissaolojen
suhteen. (Kaushansky ym., 2017.) Etenkin useita pahenemisvaiheita karsivat potilaat
kohtaavat sosiaalista leimautumista, joka voi pahimmillaan johtaa syrjintaan tai jopa

yksilon syrjaytymiseen, mika heikentaa elamanlaatua (Popa ym., 2024).

Tutkimuksessa, jossa tarkastellaan nuorten kokemuksia elaméasta haavaisen
paksusuolentulehduksen kanssa, korostuu samankaltaiset piirteet kuin aiemmassa
tutkimuksessa, joka kasittelee kroonisesti sairastavien nuorten aikuisten kokemuksia.
Nuorten kokemuksia kuvataan niin ikdan eraanlaisena siirtyméavaiheena, joka muuttaa
myohemmin heididn elimantapaansa. Nuoret kokevat itsensa erilaisiksi kuin terveet
ikiatoverinsa, minka kuvataan johtuvan sairauden aiheuttamista fyysisista muutoksista.
Nama muutokset vaikuttavat heidan luonteenpiirteisiinsa ja itsetuntoonsa, eivatka he enaa

tunnista itseaan. (Brydolf & Segesten, 1996.)

Sairauden aiheuttamina haasteina koetaan sairauden fyysiset oireet, kuten voimakas
vasymys, painonmuutokset ja kehonkuvan muutokset. Lisaksi sairauden aktiiviset vaiheet
saattavat vaikeuttaa ulosteen pidatyskykya. Tama koetaan hapeantunteena, joka heikentaa
nuorten itsekunnioitusta. Nuoret kokevat, etta riippuvaisuus wc:n laheisyydesta rajoittaa
heidan omaa elintilaansa. Suolistosairauden aiheuttamat oireet johtavat siten pelkotiloihin
ja saavat nuoret kokemaan sairauden uhkana. (Brydolf & Segesten, 1996.) Sairaus voi

aiheuttaa lisaksi kokemuksia erilaisuudesta, hapeasta ja hallinnan tunteen menetyksesta.
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Koska sairaus on hyvin monimuotoinen, on sairauden hallinnan tunne keskeista niin
psykologisten, kaytannollisten, sosiaalisten kuin hyvinvointiin liittyvien tarpeiden
tayttymisessa. Vaikka sairastuneella on tarve tulla ymmarretyksi voi pelko
vaarinymmarretyksi tulemisesta johtaa sairaskokemuksen piilotteluun. (Musa, 2021.)
Hallinnan puute tai pelko inkontinenssista saattavat aiheuttaa leimautumisen tai
ulkopuolisuuden kokemuksia seka johtaa vilttelevaan kayttaytymiseen arjessa (Volpato
ym., 2021). Kokemukset eivat kuitenkaan ole yksiselitteisia tai pysyvia, vaan kokemukset
vaihtelevat esimerkiksi fyysisen voinnin ja sosiaalisten tilanteiden mukaan. Sairauden
hyviaksyminen ja sairaskokemuksista kertominen luotettavalle henkilolle auttaa
vahvistamaan omia voimavaroja ja torjuu kokemusta leimaantumisesta tai erilaisuudesta.

(Musa, 2021.)

Tulehduksellinen suolistosairaus vaikuttaa fyysisen terveyden lisdksi yksilon
minakasitykseen, tarpeeseen tulla ymmarretyksi seka siihen, miten yksilo kokee itsensa
suhteessa muihin (Musa, 2021). Sairaus saattaa aiheuttaa myos katkeruutta, koska
yleisesti ajatellaan, etta tulisi olla terve ja menestyva. Arvaamaton ja parantumaton sairaus
voi heikentaa uskoa omiin kykyihin, mutta toisaalta sairauden ymmartaminen voi lisata
psyykkisen ja fyysisen hallinnan kokemusta. (Volpato ym., 2021.) Nuoret kuvaavatkin,
kuinka tiarkeaa on tulla nahdyksi henkilona, joka kykenee suoriutumaan tehtavistaan
menestyksekkaasti ja tayttimaan ymparistonsa odotukset sairaudesta huolimatta. (Brydolf

& Segesten, 1996.)

Sairauden kokemusta voidaan kuvata myos toisenlaisesta nakokulmasta, kuten Ana Bé
(2019) tekee kritisoidessaan niita yhteiskunnallisia rakenteita, jotka syrjivat vammaisia ja
pitkaaikaissairaita. Bé esittaa kriittisen huomion, jonka mukaan yhteiskunta on rakennettu
vammattomien ehdoilla. Hinen mukaansa tama on tarkea tiedostaa, kun halutaan
ymmartaa ihmisia, jotka elavat kroonisten sairauksien kanssa. Bé:n (2016) mukaan
krooninen sairaus voidaan nihda eraanlaisena vammana ja vammaisten tavoin myos
kroonisista sairauksista karsivat ihmiset kohtaavat syrjintaa ja syrjaytymista. Bé rinnastaa
pitkaaikaissairaudet vammaisuuteen, koska pitkaaikaissairaus ei katoa eika sita voida
parantaa, vaan ihminen eldaa sairauden kanssa koko elamansa. Han kasittelee
tutkimuksessaan erilaisia sairauksia, kuten fibromyalgiaa ja multippeliskleroosia, joiden
oireet saattavat olla nakymattomii, eikd Bé:n kuvaamaa vammaisuutta tasta syysta

valttamatta tunnisteta. (B€, 2019.)
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2.3 Nuorten ammatinvalinnan ja tydelaman tutkimus

Nuorten ammatinvalintaa on tarkasteltu erityisesti luokan ja sukupuolen nakokulmista,
mutta terveyden ja toimintakyvyn merkitys on tarkastelussa jaanyt vahaiselle huomiolle,
vaikka sekin olisi tirkea huomioida. Tolonen ja Aapola-Kari (2021) tarkastelevat
koulutusvalintoihin liittyvia rakenteellisia- ja sosiaalisia tekijoita kytkeytyen
yhteiskuntaluokkaan, sukupuoleen, paikallisuuteen ja rodullistamiseen. He korostavat,
kuinka nuorten koulutusvalinnat nahdaan yksilollisina prosesseina vailla rakenteellista
nakokulmaa. Nuoria arvotetaan yhteiskunnassa koulutusvalintojen ja arvosanojen
perusteella, jonka my6ta maaraytyy nuoren yhteiskunnallinen asema. Suomalaisen
koulutuspolitiikan tavoitteen mukaan nuorten tulee kouluttautua seka siirtya
tyomarkkinoille nopeasti, mika luo nuorille tulevaisuuden tyollistymiseen liittyvia paineita.
Tavoitteena on myos palauttaa koulutuksen ulkopuolelle jadneet nuoret takaisin

koulutusjarjestelmaan seka osaksi tyovoimaa. (Tolonen & Aapola-Kari, 2021.)

Nuorten ammatillisiin valintoihin on todettu vaikuttavan heidan kaytossaan olevat
resurssit, ymparoiva yhteiskunta seka paikalliset olosuhteet. Ammatinvalinnan yhteydessa
nuorten tulee arvottaa oma itsensa ja asemansa koulutusmarkkinoilla, vaikka he eivat
valttamatta itse tiedosta omia mahdollisuuksiaan tai rajoitteitaan koulutusjarjestelmassa.
Tolonen ja Aapola-Kari (2021) kritisoivatkin oletusta siitd, ettd nuoren oletetaan tekevian
itsenaisia paatoksia, tiedostaa omat tavoitteensa, kykynsa ja hahmottaa mahdollisuutensa

eri koulutusvaihtoehtojen suhteen. (Tolonen & Aapola-Kari, 2021.)

Mia Terasaho ja Miina Keski-Petdja (2017) tarkastelevat sukupuolen mukaan eriytyneita
15—20-vuotiaiden nuorten mietteitd toiveammateistaan seka sitd, miltd ammatit nayttavat
suhteessa sukupuolen mukaan eriytyneisiin koulutus- ja tyomarkkinoihin.
Sukupuolittuminen tulee esiin jo perusopetuksessa ja sukupuolen mukainen segregaatio
eli erilaisten ryhmien eriytyminen jatkuu edelleen tyoelamassa.

Ammatti valitaan nuorena usein sukupuolen ja sukupuoleen liitettdvien odotusten
mukaisesti, silla yhteiskunnassa vallitsee kasitys sukupuolten erilaisista ominaisuuksista ja
kyvyista. Kasityksiin vaikuttavat muun muassa rakenteet koulutus- ja tyomarkkinoissa.
Oppilaitoksissa pyritdan nykyisin opetussuunnitelman mukaisesti toteuttamaan
ammatinvalintaohjausta niin, ettei sukupuolella ole valintaan vaikutusta. (Terdsaho ja

Keski-Petija, 2017.)
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Sukupuolesta riippumatta nuorten pelot tulevaisuudesta koskevat eniten tyotda, ammattia
ja toimeentuloa (Terasaho ja Keski-Petdja, 2017). Tahan liittyen Jenni Lahtinen (2021) on
tutkinut nuorten koulutusvalintoihin vaikuttavia yksil6llisid elamantilanteita. Lahtisen

(2021) mukaan nuoren valintoihin vaikuttavat muun muassa kaverit, perhe, harrastukset,

sosiaaliset ja kulttuuriset ilmiot, rakenteet ja kiytannot seka alueelliset tekijat.

Tyoelama kattaa keskeisen osan ihmisten elamasta. Tyoikaiseen vaestoon maaritellaan
kuuluvaksi 15—74-vuotiaat henkilot Erityisesti nuoret ja opiskelijat toimivat joustavana
tyovoimana. Nuoret hoitavat monia osa-aikaisia, maaraaikaisia ja vuokratoita seka toita,
jotka edellyttavat vaihtelevaa tyoaikaa. Kun aikaisemmin tyo oli keino hankkia elanto, on
tyo nykyisin monelle myos elaman tarkoitus ja identiteetin perusta, antaen merkitysta ja

suuntaa elamaan. (Koivunen, 2023.)

Koronapandemian aikana tyoelama koki nopean muutoksen, kun monet siirtyivat
tekemaan etatyota. Tuolloin etatyo mahdollistui muun muassa nopeiden verkkoyhteyksien
ja tyohon sopivien sovellusten avulla, ja nykyisin monet tyontekijat toivovat voivansa
yhdistia etatyon ja tyoskentelyn tyonantajan tiloissa. Tyoskentely tyonantajan tiloissa voi
tarjota rauhallisen ympariston keskittymiseen, toisin kuin kotona. Tyoelaméan ilmiot
muuttuvat jatkuvasti, ja vaikka muutokset voivat olla hitaita, koronan tuoma siirtyminen
etatyohon oli poikkeuksellinen nopea muutos. Tyoelamaa on erilaista. Palvelualalla
tyoaikoihin vaikuttavat palvelujen tarjoaminen ja asiakaskiynnit, jolloin esimerkiksi
taukojen porrastaminen on tarpeen, jotta kaikki tyontekijat eivat ole tauolla samaan
aikaan. Asiantuntijaty0ossa puolestaan tyoajat voivat olla vapaammin valittavissa, ja

aikaliukumien kaytto on tavallista. (Koivunen, 2023.)

Kansainvilinen tyojarjesto ILO [n.d.] maarittelee tyon henkilon toimintana, jonka
tarkoituksena on tuottaa tavaroita tai palveluja joko itselle tai muille (Koivunen, 2023).
Jokaisella on oikeus tyoskennella oman aineellisen hyvinvointinsa ja henkisen
kehityksensa hyviksi (Elinkeinoministerio, 2014). Tyo voidaan nahda myos
suunnitelmallisena, pysyvaisluonteisena ja tavoitteellisena inhimillisena toimintana, jolla
pyritdan luomaan, sailyttdmaan ja edistimain taloudellisia, sosiaalisia ja muita arvoja ja
tarpeita. Tyolla on vahva sosiaalinen vaikutus, silld sen avulla ihminen jasentyy

yhteiskuntaan, ja se tarjoaa mahdollisuuden kehittaa kykyja ja taitoja. Tyoelamassa
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tarkeita tarpeita ovat kokemus vastuusta, uramahdollisuudet ja mahdollisuus oppimiseen.

(Koivunen, 2023.)

Nuorten tyoelaman tutkimuksessa korostuu Haikkolan ja Myllyniemen (2020) mukaan
nykypaivana kolme keskeista nakokulmaa:

Ensimmaisena nuoret, erityisesti korkeakoulutetut, kokevat epavarmuutta tulevasta
tyoelamasta seka tyollistymismahdollisuuksistaan. Toiseksi on havaittu, etta nuorille on
tarkeaa, etta tyo vastaisi omia arvoja ja tyossa tulisi olla mahdollisuus itsensa
toteuttamiseen. Toisin sanoen, tyo ei ole ainoastaan tulonlihde. Harva nuori ajattelee, etta
mika tahansa tyo0, jolla elittaa itsensa, on riittivaa. Nuoret toivovat, etta tyosta saisi
vastineeksi rahan lisaksi jotain muutakin ja tyo vastaisi lisaksi omia kiinnostuksen
kohteita. Toisaalta tyoelaman pelataan olevan niin kuormittavaa, etta se johtaa
uupumukseen. Kolmanneksi tyo itsessdan on hyvin tarkea osa nuoren elamai, ja nuoret
ovat sitoutuneita tekemain t6ita, vaikka julkisessa keskustelussa saatetaan esittaa
toisenlainen kuva nuorten suhteesta tyohon. IThannekansalaisen ideaaliin kuulu, etta on

kykenevainen tekemaan toita ja olemaan tuottava henkilo. (Haikkola & Myllyniemi, 2020.)

Poliittisena kysymyksena Suomessa on ollut ty6llisyysasteen nostaminen, jonka
kohottamiseksi on toteutettu lainsdddannon uudistuksia. Uudistusten tavoitteena on ollut
nopeuttaa nuorten paasya korkeakouluopintoihin sekid nopeuttaa valmistumista
korkeakouluopinnoista. Nuorten tyollistymista on pyritty tukemaan myos edistamalla
sosiaaliturvan sanktioita seka erilaisten aktivointitoimenpiteiden avulla. (Haikola &

Myllyniemi, 2020.)
2.3.1 Tulehduksellisen suolistosairauden vaikutus ammatinvalintaan ja tyoelamaan

Aikaisemmin tehdyn tutkimuksen mukaan tulehduksellisen suolistosairauden ei ole
todettu vaikuttavan sairastavien koulutustasoon. Sen sijaan koulutuksen suorittamisessa
saattaa kestaa tervetta vaestoa pidempaan. (Marri & Buchman, 2005.) Tutkimukset
osoittavat, ettd tulehduksellinen suolistosairaus, erityisesti leikkaushoitoa vaativa sairaus,
aiheuttaa heikentynytta tyokykya (Leso ym., 2021) ja lisaa sairauslomien tarvetta (Marri &
Buchman, 2005), mika saattaa aiheuttaa katkonaisuutta tyouraan tai hankaloittaa oman
osaamisen mukaista tyontekoa. Osalla sairaus voi aiheuttaa epaluottamusta omaa kehoa
kohtaan ja sen takia epdvarmuuden tunnetta tulevaisuuden tyoelamaa ajatellen (Van

Gennep ym., 2021). Suurin osa tulehduksellista suolistosairautta sairastavista haluaa
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kertoa sairaudestaan tyonantajalleen, eika koe sairauden aiheuttavan

epaoikeudenmukaista kohtelua tyonantajan puolesta (Marri & Buchman, 2005).

Tulehduksellisten suolistosairauksien on todettu tuottavan yhteiskunnalle suurempia
kustannuksia, kuin mitd aiemmin on ajateltu. Tulehduksellista suolistosairautta
sairastavat saattavat tyoskennella vajaakuntoisina, jolloin tyon tuottavuus on heikompaa.
Vajaakuntoisena tyoskentely aiheuttaa yhteiskunnan nakokulmasta nakymattomia
kustannuksia, jotka tulisi saada laskuun. Tama edellyttaa sairastuneiden toimintakyvyn
tukemista. Suomessa tulehduksellista suolistosairautta sairastavilla esiintyy selvia
haasteita omassa tyo- ja toimintakyvyssaan. Sosiaaliset suhteet puolestaan nayttaytyvat
voimavarana. Aiemmassa tutkimuksessa on huomioitu, etta sairaus voi vaikuttaa siihen,
etta sairastuneen tulee opiskella uusi ammatti, milla on merkitysta seka yksilon, etta
yhteiskunnan kustannusten kannalta. (ABBVIE Oy ym., 2017.) Lisatutkimusta
tulehduksellisen suolistosairauden vaikutuksesta koulutukseen seka tydelamaan liittyen,

kuten lasnioloon, aktiivisuuteen ja tuottavuuteen, tarvitaan (Leso ym., 2021).
2.4 Toimijuuden kasite

Esittelen luvun lopuksi toimijuuden kasitteen, jonka avulla jasennan tuloksiani
tulosluvussa. Kisite auttaa ymmartamaan aineistossani keskeisia sairastamiseen ja

tyoelamaan liittyvia teemoja, silla sairauden kokemus muovaa myos toimijuutta.

Yhteiskuntatieteissa pohditaan perinteisesti yksilon ja yhteiskunnan valista suhdetta:
miten ihmisen toimijuus maarittyy suhteessa sosiaalisiin rakenteisiin ja kulttuuriin.
Toimijuuden teoriaa hyodynnetdan laajasti yhteiskuntatieteissa.

Tieteen termipankki maarittelee toimijuuden yksilon kyvyksi asettaa tavoitteita, tehda

valintoja ja toimia tai paattaa olla toimimatta tavoitteiden saavuttamiseksi (Metso, 2022).

Jyrki Jyrkama (2008) on luonut teorian toimijuuden modaliteeteista tutkiessaan
terveyteen kohdistuvaa toimintakykya. Nama modaliteetit ovat: mita yksilo osaa, haluaa,
tuntee, kykenee, voi ja mita hanen taytyy tehda. Yksilon osaamisen modaliteetti kasittaa
hanen tietonsa, taitonsa ja elaman aikana opitut ominaisuudet. Haluamisen modaliteetti
kasittaa yksilon motivaation, tahdon, paamaarat seka tavoitteet. Tuntemisen modaliteetti
on yksilon ominaisuutta arvioida, arvottaa, kokea ja liittda tunteitaan kohtaamiinsa

asioihin. Kykenemisen modaliteetti puolestaan kasittda yksilon fyysiset ja psyykkiset kyvyt.
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Voimisen modaliteetti on mahdollisuutta, jossa nayttaytyy tilanteiden ja rakenteiden
tarjoamat mahdollisuudet ja valinnat. Viimeisena taytymisen modaliteetti, joka kasittaa
fyysiset, sosiaaliset, normatiiviset ja moraaliset esteet, pakot seka rajoitukset. (Jyrkama,

2008, 276—277)

Tuula Gordonin (2005) mukaan toimijuus on yhteydessa kasityksiin omista
mahdollisuuksista tehda paatoksia. Erilaiset kasitykset omaa toimijuutta seka sen
mahdollisuuksia ja rajoituksia kohtaan korostuvat erityisesti elamaansa rakentavilla
nuorilla, joilla ikdan sidotut oikeudet ja velvollisuudet rajoittavat toimijuutta kulttuuristen,
sosiaalisten ja taloudellisten tekijoiden lisdksi. Gordonin (2005, 123) mukaan nuoret
rakentavat yhteiskunnallisen paikkansa toimijuutensa kautta ja kokemus omasta
toimijuudesta tai sen puutteesta vaikuttaa siihen, miten nuori suhtautuu elaman
siirtymakohtiin, kuten ammatinvalintaan, ja niiden tarjoamiin mahdollisuuksiin toimia.

(Gordon 2005)

Etelapelto, Vahasantanen, Hokka ja Paloniemi (2014) puolestaan kasitteellistavat
ammatillista toimijuutta tyossa liittden sen elamankulkututkimukseen, jossa huomioidaan
ajallinen ulottuvuus seka identiteettisitoumus yksilon valintojen ja tekojen niakokulmasta.
He tiivistivat ammatillisen toimijuuden seitseméan teesin muotoon, joiden mukaan
toimijuus tyossa merkitsee vaikutusmahdollisuuksia ja kannanottoa, yksilon ammatillista
identiteettia, asiantuntijuutta resurssina, diskursiivista, praktista ja kehollista suhdetta
todellisuuteen, joka kehittyy ajan myota niin menneisyydessa, nykyisyydessa kuin
tulevaisuudessa. Lisaksi artikkelissa korostetaan, etta yksilollisi ja sosiaalisia tekijoita,
joilla tarkoitetaan tyOyhteison normeja, vuorovaikutusta ja rakenteita tulee tarkastella
kahtena erillisena asiana, kuitenkin ymmartiaen samalla niiden keskindinen yhteys ja
yhteisvaikutus siihen, miten ammatillinen toimijuus syntyy ja kehittyy. (Etelapleto,

Viahasantanen, Hokka & Paloniemi, 2014.)

Yhteiskuntatieteissa toimijuudella on usein viitattu aktiiviseen, kykenevaan ja
autonomiseen toimintaan. Tallaista toimijuuden maaritelmaa on kuitenkin myos
kritisoitu. On esitetty, etta toimijuus ei esimerkiksi sairastaessa ole aktiivista, itsenaista ja
kykenevii, vaan se voi olla luonteeltaan my6s passiivisempaa “pienta toimijuutta”, kuten
sietamisti ja odottelua (Honkasalo, 2013; Honkasalo ym., 2022). Ty6elaman tutkimuksen

piirissa esimerkiksi Sanna Rikala (2013) on tarkastellut tyossa uupuneiden
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tyOelamatoimijuutta juuri pienen toimijuuden kasitteen avulla kasitteellistien uupuneiden
kuvaukset tyoelamasta toissa “sinnittelyna”. Talloin toimijuus ei ole aktiivista ja kykenevaa

muutosvoimaa, vaan pyrkimysta jaksaa ja parjata toissa. (Rikala, 2013.)

Tassa tutkielmassa kasittelen kokemuksia ja toimijuutta liittyen yhtaailta sairastamiseen ja
toisaalta ammatinvalintaan seka tyoelamakokemuksiin hyodyntaen Jyrki Jyrkaman
(2008) teoreettismetodologista viitekehysta toimijuuden modaliteeteista. Peilaan tuloksia

myoOs muuhun tassa luvussa esittelemaani aiempaan tutkimukseen.
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3 Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset

Tassa maisterintutkielmassa tarkastelen tulehduksellista suolistosairautta sairastavien 18—
35-vuotiaiden nuorten aikuisten kokemuksia sairauden kanssa elamisesta erityisesti
sairaus ammatinvalinnan ja tyoelaman nakokulmasta. Lahestyn aihetta toimijuuden
kasitteen kautta. Tutkielmassani syvennyn siihen, millaisia merkityksia sairaudella on
ammatillisissa valinnoissa ja tyoelamassa toimimisessa seka millaista tukea

ammatinvalintaan on saatu.

Kuten edellisessa luvussa kuvasin: tulehduksellisten suolistosairauksien maara kasvaa
globaalisti (Alatab ym., 2020). Yhteiskunta on rakennettu terveiden ehdoilla, mika olisi
tarked tunnistaa, kun halutaan ymmartaa ihmisia, jotka elaviat kroonisten sairauksien
kanssa (Bé€, 2019). Aiempi tutkimus osoittaa kroonisen sairauden vaikuttavan
heikentavasti yksilon elaméanlaatuun (Haapamaki ym.,2010), haastavan tyoelamaa
(Volpato ym., 2021) ja lisadvan epavarmuuden tunnetta tulevaisuuden tyoelamaa ajatellen
(Van Gennep ym., 2021). Leso kumppaneineen (2021) ovat todenneet, etta lisatutkimusta
tarvitaan liittyen kroonisen tulehduksellisen suolistosairauden vaikutuksesta koulutukseen

seka tyoelamaan, kuten lasndoloon, aktiivisuuteen ja tuottavuuteen. (Leso ym., 2021).

Sairauden vaikutuksista erityisesti nuorten ammatinvalintaan puuttuu tutkimustietoa
yleisesti, mutta erityisesti tulehduksellisen suolistosairauden kohdalla. Aiemmin nuorten
ammatinvalintaa on tarkasteltu 1ahinna luokan ja sukupuolen nakokulmista, kun
puolestaan terveyden ja toimintakyvyn merkitys on tarkastelussa jadnyt kovin vahaiselle
huomiolle. Lisaksi tutkimusta tulehduksellisen suolistosairauden ja tyoelaman
yhdistamisen kokemuksista on vahaisesti, koska aiempi tutkimus on pitkalti keskittynyt
ladketieteelliseen nikokulmaan. Tutkielmani tarkoitus on tdydentaa naita kahta
tutkimusaukkoa tuottamalla tietoa nuorten aikuisten kokemuksista ja toimijuudesta
koskien tulehduksellisten suolistosairauksien vaikutuksia ammatinvalintaan ja

tyoelamaan.
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Tutkielmassani etsin vastausta kysymyksiin:

1. Millaisia merkityksia kroonisella tulehduksellisella suolistosairaudella on
ammatinvalinnassa nuorten aikuisten ndkokulmasta? Millaisia kokemuksia heilld on

ammatinvalintaan saadusta tuesta?

2. Millaisia kokemuksia nuorilla aikuisilla on kroonisen tulehduksellisen

suolistosairauden vaikutuksista tyoeldmdssa?

Tutkielmani tavoitteena on tuottaa kokemuksellista tietoa sairauden kanssa elaville,
heidan laheisilleen, sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille ja asiantuntijoille seka
opiskelu- ja tyoyhteisoille. On tarkeaa, etta myos tulehduksellista suolistosairautta
sairastavat henkilot saavat tietoa sairauden mahdollisista vaikutuksista ammatinvalintaan
ja tyoelamaan, jotta he voivat toimia ammatissa, joka on mieleinen seka terveydentilaan ja
elamantilanteeseen sopiva. Tutkielmani tadydentaa aiempaa tutkimusta tarkastelemalla

aihetta yhteiskuntatieteellisesta ja kokemuksellisesta nakokulmasta.
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4 Tutkimuksen toteutus

Tassa luvussa esittelen tutkielmani analyysimenetelméan seka tieteenfilosofisen perustan.
Taman jalkeen esittelen tutkimusaineiston seki aineiston analyysiprosessin. Luvun lopuksi
kayn lapi tutkimusetiikkaan liittyvia nakokulmia ja esittelen eettista pohdintaani

tutkielman toteuttamiseen liittyen.
4.1 Tutkimuksen menetelmavalinnat ja tieteenfilosofinen nakdkulma

Tassa tutkielmassa tarkastelen laadulliselle tutkimukselle luonteenomaisesti erilaisia
tulehduksellista suolistosairautta sairastavien nuorten aikuisten subjektiivisia nakokulmia,
kokemuksia ja tulkintoja sairauden moninaisista vaikutuksista elamaan. Laadulliset
menetelmat sopivat hyvin kokemusten tutkimiseen, koska niiden avulla on mahdollista
paasta lahelle tutkittavien subjektiivista todellisuutta tarkastellen sitd usein suorassa
vuorovaikutuksessa tutkittavien kanssa. Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita yleistyksiin

vaan syvilliseen ymmarrykseen tutkittavasta ilmiosta. (Juhila, 2021b.)

Tutkielmani tieteenfilosofinen lahtokohta perustuu fenomenologiaan pohjautuvaan
kokemusnikokulmaan. Fenomenologisen filosofian keskeisia periaatteita ovat
ihmiskasitys seka tiedonkasitys. Thmiskasitys maarittda ihmisen tutkimuskohteena ja
tiedonkasitys tarkastelee, miten saada tutkittavasta ilmiosta inhimillista tietoa ja millaista
tiedon luonne on. Fenomenologia perustuu kokemukseen, merkitykseen, yhteisollisyyteen,
ymmartamiseen ja tulkintaan. Fenomenologisessa tutkimuksessa pyritdan tuomaan
nakyviksi sellaista, mikd on tottumuksen my6ta muuttunut huomaamattomaksi tai

itsestdan selviksi, sekd tuomaan esiin koettuja ilmioita. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 26—28.)

Tarkastelen tulehdukselliseen suolistosairauteen sairastuneen nuoren aikuisen
ammatinvalintaa ja tyoelamaa kokemusnakokulmasta, jonka tavoitteena on ymmartaa ja
korostaa tutkittavien yksilollisid kokemuksia seka niiden subjektiivisia merkityksia.
Kokemusnakokulma mahdollistaa 4anen antamisen ryhmille, joiden kokemukset saattavat
herkasti jaada yhteiskunnassa kuulematta. (Jokinen, 2021.) Kokemusten merkitys ja
niiden syvempi ymmarrys syntyvat tutkittavan reflektoinnin ja tarkastelun pohjalta
nakyviksi (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 26—28). Kokemusniakokulmassa tutkimus ei

lahtokohtaisesti perustu ennalta maariteltyihin sisallollisesti jasentaviin teorioihin, vaan
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analyysissa pyritdan aineistolahtoiseen lahestymistapaan, jotta tutkittavien oma dani sailyy

(Jokinen, 2021).
4.2 Tutkimusaineisto

Laadullisen tutkimuksen aineistona hyodynnetaan usein havainnointia, haastatteluja seka
dokumenttiaineistoja eri muodoissa (Puusa & Juuti, 2020). Haastattelun tarkoituksena on
saada tietoon, mita ihminen ajattelee ja miksi han toimii niin kuin toimii. Keskeista on

kerata tutkittavasta aiheesta mahdollisimman paljon tietoa. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 63—
64.)

Tutkielman aineisto koostuu kahdeksasta (n=8) kroonista tulehduksellista
suolistosairautta (IBD) sairastavan 18—35- vuotiaan nuoren aikuisen haastattelusta.
Aineistonkeruumenetelmaksi valitsin haastattelun, silla tutkielmani tarkoituksena oli
yksilohaastattelujen avulla syventda ymmarrysta tutkittavasta aiheesta seka tulkita
tutkittavaa ilmiota eli kokemuksia kroonisen tulehduksellisen suolistosairauden

vaikutuksista nuoren aikuisen ammatinvalinnassa ja tyoelamassa.

Haastattelu oli perusteltu valinta aineistonkeruumenetelmiaksi myos sen joustavuuden
vuoksi. Haastattelutilanteessa on mahdollista esittdaa seka toistaa kysymyksia tai pyytaa
tarvittaessa selvennyksia tai tarkennuksia kysymyksiin. Lisaksi haastattelussa on

mahdollista esittaa kysymykset haluamassani jarjestyksessa. (Tuomi & Sarajarvi, 2018,
63—64.)

Haastattelun etuna on lisdksi se, ettd tutkimukseen on mahdollista valita mukaan
henkiloita, joilla on kokemusta tutkittavasta aiheesta. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 63—64.)
Haastatteluihin valitsemani henkil6t sairastavat haavaista paksusuolentulehdusta tai
Crohnin tautia. Tekemani ikarajaus perustuu IBD ja muut suolistosairaudet ry:n
nuorisotiimin ikarajaukseen, joka on 18—35-vuotta. Lisidksi ikdrajaus nuoriin aikuisiin oli
mielekas, kun kiinnostuksen kohteena oli nuorten aikuisten ammatinvalinta ja
tyoelamakokemukset. Sairauden toteamisen ikaa tai sairauden vaikeusastetta ei
kuitenkaan rajattu, jotta tutkielmassa oli mahdollista tarkastella laajasti erilaisia

kokemuksia sairauden mahdollisesta vaikutuksesta ammatinvalintaan ja tyoelamaan.
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Toteutin haastateltavien rekrytoinnin yhdessa IBD ja suolistosairaudet ry: n kanssa, joka
jakoi haastattelukutsua (Liite 1. Haastattelukutsu) omien Facebook-kanaviensa seka
Discord-kanavansa kautta. Haastattelukutsuun vastanneille lahetin sahkopostitse
tiedotteen tutkimuksesta (Liite 2. Tutkimustiedote) ja suostumuslomakkeen (Liite 3.
Suostumuslomake). Sovin tutkimukseen mukaan haluavien kanssa haastatteluajankohdan

seka haastattelutavan sahkopostitse.

Ennen varsinaisia tutkimushaastatteluja toteutin kaksi koehaastattelua, joista toinen
sisdllytettiin osallistujan luvalla mukaan varsinaiseen tutkielmaan. Loput haastateltavat
loytyivat IBD ja suolistosairaudet ry:n omissa kanavissaan jakaman tutkimuskutsun
myota. Tutkimuskutsuuni vastasi lisaksi kaksi henkiloa, jotka eivat kuitenkaan palanneet
asiaan tutkimustiedotteen ja suostumuslomakkeen saatuaan, eivatka siten paatyneet
haastateltaviksi. Kokonaisuudessaan kahdeksan haastattelua oli tutkielman laajuuden ja
ajankayton nakokulmasta sopiva maara. Kahdeksan haastattelua ei kuitenkaan riittanyt
aineiston varsinaiseen saturoitumiseen. Eri haastatteluissa esiintyi samankaltaisia
teemoja, mutta mikali haastatteluja olisi tehty enemman, olisi haastatteluista saattanut

ilmeta viela uusia nakokulmia ja kokemuksia.

Toteutin haastattelut yksilohaastatteluina joko kasvokkain tutkittavan kanssa sovitussa
paikassa tai etiyhteyden kautta Zoom-sovelluksella, hyodyntaen yliopiston SSO-
kertakirjautumista. Haastattelut olivat kestoltaan n. 30—70 minuuttia. Seitseman
kahdeksasta haastattelusta toteutui tutkimussuunnitelman mukaisesti kesi-elokuussa

2024. Kahdeksas haastatteluista siirtyi henkilokohtaisista syista syyskuuhun 2024.

Haastattelut olivat puolistrukturoituja teemahaastatteluja, jossa haastatteluteemat- ja
kysymykset laaditaan etukateen, mutta haastattelut etenevat melko vapaamuotoisesti ja
haastattelutilanteessa tutkija soveltaa kysymysrunkoa haastateltavien vastausten
mukaisesti (Hyvarinen, Suoninen & Vuori, n.d.). Haastattelukysymykset olin jakanut
neljaan teemaan (Liite 4. Haastattelurunko). Teemat jakautuivat taustoittavia kysymyksia
sisaltaviin teemoihin 1 ja 2 ja varsinaisiin tutkimuskysymyksiin vastaaviin teemoihin 3 ja 4.
Haastattelumenetelma mahdollisti joustavan etenemisen haastateltavan vastausten
perusteella seka lisakysymysten esittimisen mahdollisimman kattavan ja

tutkimuskysymyksii vastaavan aineiston saamiseksi.
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Haastattelujen aluksi kerroin tutkimuksen tarkoituksen ja annoin haastateltaville
mahdollisuuden kysya tutkimukseen liittyvista asioista seka varmistin haastateltavien
suostumuksen tutkimukseen. Suostumuksen tutkimukseen seka haastattelut
kokonaisuudessaan nauhoitin Zoom SSO-kertakirjautumisen avulla. Nauhoitetut danitteet
litteroin huolellisesti kirjalliseksi tekstiksi tulevaa analyysia varten. Litterointi toteutui
mahdollisimman nopeasti haastattelujen toteutuksen jalkeen. Nauhoitetut aanitteet
tuhosin tietosuojan vuoksi valittomasti litterointien jalkeen. Litteroidun, tekstimuotoisen
aineiston pseudonymisoin, jotta yksittaista henkiloa ei ole mahdollista tunnistaa
aineistosta. Samoin aineistosta on poistettu litteroidessa haastateltavien suorat ja
epasuorat tunnistetiedot, kuten nimet, paikkakunnat ja tyonantajat seka ylimaaraiset
taytesanat. Lisaksi mahdolliset murresanat on muutettu kirjakieliseen ilmaisumuotoon ja
vieraskieliset sanat suomenkielisiksi sanoiksi. Litteroitua aineistoa kertyi 59 sivua
(tekstityypilla Calibri (Body), fonttikoolla 11 ja rivivalilla 1,15). Tekstimuotoista aineistoa
sdilytetadan salasanalla suojattuna Helsingin yliopiston tarjoamalla tietoturvallisella

kotilevylla (Z-asema).
4.3 Analyysin eteneminen

Analyysimenetelman tulee olla harkittu ja perusteltu, jotta se on linjassa
tutkimusongelman ja kaytettavan aineiston suhteen (Giinther, Hasanen & Juhila, 2021).
Toteutin tutkielmani analyysin induktiivisena sisallonanalyysind, joka sopii
haastatteluaineiston analyysimenetelmaksi, koska induktiivinen sisallonanalyysi auttaa
jasentamaan hajanaista puheaineistoa ymmarrettavaan muotoon (Vuori, 2021).
Induktiivisessa eli aineistolahtoisessa sisdllonanalyysissa analyysi ja luokittelu perustuvat
aineistoon eika tiettyyn valittuun teoreettiseen malliin (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 106).
Tuomen ja Sarajarven (2018,106) mukaan sisallonanalyysin ensimmainen vaihe on
aineistoon perehtyminen. Taman jialkeen analyysia toteutetaan koodaamalla aineistosta
tutkittavasta aiheesta kertovat kohdat ja tehden aineistosta yleisempia johtopaatoksia
sisillon vertailun avulla, ryhmitellen koodeja isommiksi kokonaisuuksiksi. (Vuori, 2021.)
Lopulta sisidllonanalyysin avulla voidaan luoda tiivistetty kuvaus tutkittavasta ilmiosta,
joka liittyy laajempaan kontekstiin ja aiempiin aihetta kasitteleviin tutkimustuloksiin

(Tuomi & Sarajarvi, 2018, 86—94).

Koska olen koonnut ja litteroinut aineiston itse, oli minulla jo 1ahtokohtaisesti hyva kasitys

aineistosta. Tasta huolimatta aloitin analyysin lukemalla aineistoa useaan otteeseen.
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Lukiessani aineistoa, kirjoitin samalla itselleni ylos muistiinpanoja siitd, mista aineisto
kertoo. Aineistoon perehtymisen jilkeen latasin aineistoni Atlas.ti-ohjelmistoon, jota
hyodynsin tyovalineena analyysin teossa. Atlas.ti- ohjelma ei tuota analyysia itsenaisesti,
vaan tukee tutkijaa analyysin suorittamisessa. Seuraavaksi maarittelin analyysiyksikon ja
aloin merkita aineistoon tutkimuskysymysteni kannalta olennaisia tekstikohtia.

Analyysiyksikkona toimi yksi tai pidempi asiakokonaisuus.

Ensimmaisella kierroksella merkittyja analyysiyksikkoja kertyi aineistosta yhteensa 310
kappaletta, joihin kiinnitin 252 kappaletta koodeja. Taman jilkeen toisella kierroksella
yhdistin samaa sisilt6a tarkoittavia koodeja isommiksi kokonaisuuksiksi ja poistin joitakin
tutkimuskysymyksiin liittymattomia koodeja. Esimerkiksi koodit “sairaspoissaolo
sairaalahoidon tarpeen vuoksi” ja "sairaspoissaolo sairauden oireiden vuoksi” yhdistin
yhteiseksi koodiksi ”sairaspoissaolon tarve” sekd "ammattiin tyytyminen sairauden vuoksi”
ja “ammatinvalinta on rajallista” koodiksi Jammatinvalinta on rajallista” Lopulta
alkuperaisilmaisuja oli 297 kappaletta ja koodeja 167 kappaletta. Alla oleva taulukko 1.

kuvaa aineiston koodauksen etenemista analyysiyksikoista koodeihin.
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Taulukko 1. Esimerkkeja Atlas.ti-ohjelmaan merkityista alkuperaisilmaisuista ja koodeista.

Analyysiyksikko

Koodi

“Ehka se on sellasta henkista stressia mita se
sairaus mulle tekee til hetkella, vaikka se ei

oo se fyysinen tila niinkaan paalla.” (H2)

"Nyt oli tydeldmassa taas pitka
stressintayteinen jakso mut ei onneks

laukassu akuuttivaihetta talla kertaa” (H8)

”Joihinki paikkoihin, mihin oon sanonu tasta
sairaudesta ni ma oon voinu saada vaikka
autopaikan tosi paljon lahempaa ku mista

muut vakituiset tyontekijat on saanu” (H5)

”Sen [terveydenhuollon kiynnit tyoajalla]
pitaisi olla hyvaksyttya, mutta onko se
kuitenkaan taysin hyvaksyttya jos poistun

toimistolta saannollisesti.” (H7)

Sairauden aiheuttama henkinen taakka

TyoOelaman stressin negatiivinen vaikutus

sairauteen

Mahdollisuus tyoelaman mukautuksiin
tukee tyokykya

Huoli tyoelaman eriarvoistamisesta

Koodien muodostuksen jalkeen ryhdyin vertailemaan koodeja keskenian ja yhdistelemaan

samansisaltoisia koodeja isommiksi kokonaisuuksiksi eli muodostamaan niista

alakategorioita. Alakategorioiden muodostamisessa on olennaista, ettd alakategorioiden

nimet kuvaavat niihin liitettyjen ilmaisujen sisaltoa selkeasti ja tismallisesti. Nimen tulisi

olla mahdollisimman tarkka, jotta ilmaisun sisallon merkitys siilyy. (Elo ym., 2022.)

Alakategorioiden muodostamisessa hyodynsin Atlas.ti ohjelmiston koodiryhmia.

Niin muodostuivat yhteensa 10 kappaletta alakategorioita, jotka ovat: sairauden

moninaiset vaikutukset ammatinvalintaan, ammatinvalinnan tuki, tydelaimassa olemisen

haasteet, tyoelaman mahdollisuudet, katkokset ja keskeytykset tyoelamassa, tyoelaman
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joustot ja mukautukset, tyon merkitys ja tyoidentiteetti, sairastamisen luomat

epavarmuudet, tyoelaman asettamat odotukset seka tyoyhteison tuki ja asenteet.

Seuraavaksi ryhmittelin alakategorioita jalleen isommiksi kokonaisuuksiksi eli
ylakategorioiksi. Ylakategorioita muodostui yhteensa 3 kappaletta. Ylakategoria
ammatinvalinta ja tyouran suunnittelu muodostui alakategorioista: sairauden vaikutus
ammatinvalintaan ja apu ammatinvalinnassa. Ylakategoria sairauden luomat
mahdollisuudet ja rajoitteet tyoelamassa muodostui alakategorioista: tyoelamassa
olemisen haasteet, tydelaman mahdollisuudet ja katkokset ja keskeytykset tyoelamassa.
Ylakategoria tyoelamarakenteet ja tyoelaman tuki muodostui alakategorioista: tyoelaman
joustot ja mukautukset, tyon merkitys ja tyoidentiteetti, sairastamisen luomat
epavarmuudet, tydelaman asettamat odotukset seki tyoyhteison tuki ja asenteet.
Luodessani ylakategorioita palasin aineistooni ja varmistin, ettd yhdistimani kategoriat
tasmaavat asiasisalloltdan aineiston kanssa ja pyrin ndin varmistamaan analyysin

luotettavuutta. Alla olevassa taulukossa 2. esittelen kategorioiden muodostumista.
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Taulukko 2. Esimerkki ensimmaisen tutkimuskysymyksen kategorioiden muodostumisesta

analyysivaiheessa.

Koodi

Alakategoria

Ylidkategoria

Rajoitteiden asettama

ammatinvalinta

Sairaus inspiroinut

ammatinvalintaa

Ammattiin tyytyminen

sairauden vuoksi

Sairastumishetkella ollut jo

valmis ammatti

Sairauden moninaiset
vaikutukset

ammatinvalintaan

Saanut tukea

ammatinvalintaan

Ei kaipaa tukea

ammatinvalintaan

Ammatinvalinnan tuki

Ammatinvalinta ja tyouran

suunnittelu

Aineiston analyysin yhteydessa havaitsin, ettd ensimmaista tutkimuskysymystani piti

tarkentaa. Taman myo6ta lisasin tutkimuskysymykseen: Millaisia merkityksia kroonisella

tulehduksellisella suolistosairaudella on ammatinvalinnassa nuorten aikuisten

nakokulmasta alakysymyksen: Kokevatko he saaneensa tarvitsemaansa tukea

ammatinvalintaan? Lisaksi huomasin, etta toista tutkimuskysymysta koskien tyoelamaa,

olisi tutkimusaiheen kannalta hyodyllista laajentaa, jotta olennaiset sisillot saataisiin

kattavammin osaksi tutkielmaa. Toinen tutkimuskysymys tarkentui siten muotoon:

Millaisia kokemuksia nuorilla aikuisilla on kroonisen tulehduksellisen suolistosairauden

vaikutuksista tyoelamassa?
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Aineistolahtoisesti tekemani analyysin perusteella havaitsin aineistossa toimijuuden
kasitteeseen sopivia piirteita ja analyysin loppuvaiheessa aloin tulkita tekemiani havaintoja
toimijuuden kasitteen nakokulmasta hyodyntaen Jyrki Jyrkaman (2008) toimijuuden
modaliteetteja sekd muuta toimijuuteen liittyvaa teoretisointia. Analyysin loppuvaiheessa
analyysiin tuli siten mukaan teoriaohjaavan sisillonanalyysin piirteita, joita esittelen alla
olevassa taulukossa. Laadullisen tutkimuksen kokemusnakokulma tarkastelee, miten
yksilot tulkitsevat ilmi6ita ja millaisia merkityksia he antavat ilmiolle. (Tuomi & Sarajarvi,
2018, 26—28.) Tasta syysta toteutin analyysin kokemusnakokulmalle tyypillisesti,
aloittaen analyysin teon aineistolahtoisesti ja avoimena aineistosta esiin nouseville

ilmicille (Jokinen, 2021) enka teorialahtoisesti.

Taulukko 3. Esimerkki Jyrki Jyrkaman (2008) toimijuuden kykeneminen-modaliteetin

hy6dyntamisesta analyysissa.

Kykeneminen toimijuutta edistavana “Se on silti jotain mitd mad
tekijana haluan tehdd vield enemman
mahdollisesti juuri sen takia, ettd
mulla on tama sairaus ja kylldhdn
tdda on antanu than tdllasia
mahdollisuuksia” (H1)

Kykeneminen (ei-kykeneminen) “Ja 2010 olin ensimmadisen kerran
toimijuutta rajoittavana tekijana hakenu tyoeldkelaitokselta
ammatilliseen kuntoutukseen
alanvaihtoa, et koin
[tyoskennellyn] alan olevan liian

raskas tan sairauden kanssa.” (H4)

4.4 Tutkimusetiikka ja aiheen sensitiivisyys

Tutkimuksen uskottavuus perustuu hyvan tieteellisen kdaytannon noudattamiseen. Koska
tutkielmani tarkoituksena oli selvittaa sairauskokemuksia, tuli tutkielman eettisyytta
pohtia erityisen tarkasti. Noudatin tutkimuseettisia periaatteita tutkimusaineiston

keraamisessa, sailyttamisessa ja kasittelyssa. Tutkimuseettisten periaatteiden mukaan
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suunnittelin, toteutin ja raportoin tutkielmani huolellisesti. My0s tutkielmassa kayttamani
menetelmat ja tulokset pyrin raportoimaan selkeasti. Sailytin tutkielmaani varten
keraamani nauhoitettua haastatteluaineistoa seka litteroitua aineistoa asianmukaisesti
salasanoin suojattuna Helsingin yliopiston tarjoamalla tietoturvallisella aineiston
tallentamiseen sopivalla kotilevylla, Z-asemalla, koko tutkimusprosessin ajan. Havitin
nauhoitetun aineiston Z-asemalta valittomasti litteroinnin jalkeen. Tutkielmassa
esitettyihin lahteisiin olen viitannut hyvan tieteellisen kaytannon mukaisesti. (TENK,

2019.)

Tutkielmaa varten en tarvinnut tutkimuslupaa miltdan organisaatiolta, koska
haastateltavat rekrytoitiin IBD- ja muut suolistosairaudet ry:n Facebook- ja Discord-
kanavan kautta ja tutkimukseen osallistuminen oli ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen
eettisten perusteiden mukaisesti tutkittaville taysin vapaaehtoista (TENK, 2019). Eettisesta
nakokulmasta kuitenkin huomioin, etta tutkittavat tiesivat, mita aihetta tutkimus koskee ja
miten tutkimuksen tietosuojasta huolehditaan (Tuomi ja Sarajarvi, 2018, 63—64).
Tutkittaville 1ahetin sahkopostitse suostumuslomakkeen seka tutkimustiedotteen, jossa oli
kerrottuna tutkimuksen tietosuoja, tutkimuksen tarkoitus ja tavoite seka
tutkimushaastattelujen aikataulu ja kulku. Tutkimustiedote sisilsi tiedon, etti aineistoa
saatetaan hyodyntda myohemmin myo0s toisessa pitkaaikaissairauksia kasittelevassa
tutkimuksessa Helsingin yliopistolla. Lisaksi tiedotteessa korostettiin tutkimukseen
osallistumisen vapaaehtoisuutta. Tutkittavat saivat itse valita haastattelun joko
kasvotusten tai etdyhteydella tapahtuvaksi. Suostumus tutkimukseen osallistumisesta seka
aineiston hyodyntdmiseen myohemmin oli mahdollista antaa kirjallisena tai suullisesti
aaninauhalle haastattelun yhteydessa. Tasta syysta litteroitu, pseudonymisoitu
haastatteluaineisto sailytetaan Helsingin yliopistolla salasanoin suojattuna kyseisen
tutkimushankkeen loppumiseen asti. Tutkittavien oli mahdollista esittaa tutkijalle

kysymyksia sahkopostitse, puhelimitse tai kasvotusten tutkielmaa koskien.

Kuten tutkimustiedotteessa, myos haastattelun aluksi tutkittaville kerrottiin heidan
mahdollisuudestaan kieltaytya vastaamasta haastattelukysymyksiin ja vetaytya
tutkimuksesta missa tahansa tutkimuksen vaiheessa ilman tutkittavalle aiheutuvia
kielteisia seuraamuksia. Tutkielman aiheen sensitiivisyyden vuoksi tutkittavien

anonymiteetin sdilyminen on erityisen tarkeaa. Eettisyyden varmistamiseksi
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pseudonymisoin litteroidun aineiston, eiki esimerkiksi aineistositaateista ole mahdollista

tunnistaa haastateltua henkiloa.

Tutkimuseettisessda pohdinnassa tulee huomioida, kenen ehdoilla tutkimusaihe on valittu
ja miksi tutkimuksen tekoon on ryhdytty (Tuomi & Sarajarvi, 2018). Koska tutkielman
lahtokohtana oli oma kiinnostus tutkittavaa aihetta kohtaan seka omakohtaiset
kokemukset tutkimastani aihepiirista, tarkastelen eettisyytta myos tasta nakokulmasta.
Tutkimuksen suunnittelussa huomioin, etta tutkittavat voivat kertoa kokemuksistaan
avoimesti, ilman ettd omat kokemukseni ohjaavat tutkittavien kokemusten kertomista.
Taman varmistin valikoimalla menetelméaksi haastattelut, mika mahdollistaa tutkittavan
vapaan puheen seki sen, ettid haastattelussa voi ilmeta ennalta odottamattomia, yllattavia
nakokulmia. Tutkijana olen tunnistanut omat mahdolliset ennakko-oletukseni ja pyrkinyt

pysymaan objektiivisena ja neutraalissa roolissa lapi tutkimusprosessin raportoinnin.
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5 Tulokset

Tassa luvussa esittelen tulokset ja vastaan esittamiini tutkimuskysymyksiin. Peilaan
luvussa analyysin tuloksia yhtdilta aiempaan empiiriseen tutkimukseen, minka lisaksi
kuljetan analyysissa mukana Jyrkidman (2008) teoreettismetodologista viitekehysta
toimijuuden modaliteeteista, jolloin analyysissa nayttaytyy myos tulkintaani toimijuuden
ja kroonisen sairastamisen yhteydesta. Tulkintojen luotettavuuden arvioinnin
mahdollistamiseksi ja tuodakseni esiin konkreettisesti haastateltavien oman danen, kaytan
tassd luvussa myos sitaatteja aineistosta. Sitaatteja on muokattu anonymiteetin
suojaamiseksi siten, etta haastateltavan ammatti tai muut tunnistetiedot eivat ilmene

sitaatista.
5.1 Tulehduksellinen suolistosairaus, toimijuus ja ammatinvalinta

Tassa alaluvussa vastaan ensin ensimmaiseen tutkimuskysymykseeni: Millaisia
merkityksia kroonisella tulehduksellisella suolistosairaudella on ammatinvalinnassa
nuorten aikuisten nakokulmasta? Sen jalkeen vastaan myos ensimmaisen kysymyksen

alakysymykseen liittyen ammatinvalintaan saatuun tukeen.

Kokemukset tulehduksellisen suolistosairauden vaikutuksista ammatinvalintaan ovat
aineistossa hyvin yksilollisia riippuen myos sairastumisen ajankohdasta. Haastateltavista
osa kokee, etta sairaus ei vaikuta ammatinvalintaan laisinkaan, toisten kohdalla sairaus
madarittaa vahvasti, millaisessa ammatissa sairauden oireiden kanssa on mahdollista

toimia. Tukea ammatinvalintaan ei juuri saada miltaan taholta.
5.1.1 Sairauden moninaiset vaikutukset ammatinvalintaan

Haastatteluaineistossani tulehdukselliseen suolistosairauteen sairastumisen ika vaihtelee.
Haastateltavat kertovat, etta sairaus ei valttimatta vaikuta ammatinvalintaan laisinkaan,
mikali ammatinvalinta on tapahtunut ennen sairastumista. Kun sairaus on puhjennut
ennen ammatinvalinnan ajankohtaa, esimerkiksi jo lapsuudessa, sairauskokemus on

saattanut vaikuttaa ammatinvalintaan:

”--tad mun kiinnostus tietokoneisiin on ehkad se ensisijainen motiivi, mut
tietysti sithen aikaan, ku oli tdmmésii vatsaoireita ja tdimmostd, niin se tuntu
sopivimmalta koska tosiaan ei tarvii et jos vertaa johonki litkkuvampaan
tyohon, ni tdllases tyossd sitte on mahollisuus pddsta kdayttdd vessaa ja et 0o
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nii semmonen... tai tyoaika ja tyotehtdvien tekeminen on joustavampaa,
pystyy ite vaha vaikuttaa sithen.” (H3)

Sitaatissa kuvataan, kuinka ammatinvalintaa on ohjannut oma kiinnostus, mutta myos
sairauden aiheuttamat rajoitukset, jolloin haastateltava on joutunut pohtimaan omaa
toimintakykyaan suhteessa tulevaan ammattiinsa. Yksi Jyrkiman (2008) toimijuuden
modaliteeteista on kykeneminen. Kykeneminen ilmenee sitaatissa henkilon kasityksena
omasta kykenemattomyydestaan lilkkuvampaan tyohon, jonka haastateltava kokee
vaikeaksi sovittaa sairauden oireisiin. Kokemus omasta kykenemattomyydesta fyysista
toimintakykya vaativaan liikkkuvampaan tyohon on osaltaan vaikuttamassa toimistotyohon
hakeutumiseen. Toimijuuden kokemus rakentuu ylla kaksijakoisesti: ammatinvalintaan on
yhtaalta vaikuttanut oma halu ja kiinnostuksenkohteet, mutta toisaalta sairauden oireet

ovat rajoittaneen toiminnan mahdollisuuksia.

Tulehduksellinen suolistosairaus nayttaytyy seuraavassa sitaatissa positiivisena tekijana
ammatinvalinnassa. Haastateltava kuvaa tarttuneensa sairauden luomiin
mahdollisuuksiin. Haastateltava kertoo, ettd han on edennyt urapolkunsa suunnittelussa ja

paatoksenteossa kohti omia arvojaan, valintojaan ja mielenkiinnonkohteitaan:

“Sanoisin, ettd se minkd takia ma yleisesti menin kummallekaan alalle, on se
kiinnostus tyotd kohtaan, et tavallaan se sairaus on antanu sen. Ndiski
hommis se auttamisen halu on se mikd itelld on tullu suureks. Paljon just tdn
sairauden takii.” (H1)

Haastateltavan puheessa korostuu sairastuminen mahdollisuutena kiinnostua tietyista
ammattialoista ja tyotehtavista. Jykaman (2008) toimijuuden mallin mukaisesti henkilo
kokee kykenevansa ja voivansa toimia haluamassaan ammatissa, mika piirtaa kuvaa
vahvasta toimijuudesta, jota sairaus tai sen oireet eivit rajoita. Haastateltava on
sairaudesta huolimatta tai juuri sairauden vuoksi hakeutunut tavoitteellisesti haluamaansa

ammattiin ja uskoo omiin mahdollisuuksiinsa toimia haluamassaan ammatissa.

Kuten olen ylla kuvannut, joidenkin haastateltavien kohdalla tulehduksellinen

suolistosairaus on muokannut vahvasti kokemusta siita, mitd on kykeneva tekemaan.
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Seuraavassa sitaatissa haastateltava kuvaa, kuinka han on sairastumisen myo6ta joutunut

arvioimaan ammatinvalintaansa ja opintojaan uudelleen:

”Se oli than varma, ettd oisin pddssy [kaupallisen alan opinnot] rytindlld ldpi.
[...] No se kuitenkin nopeesti kehkeyty se tauti sithen et mul rupes tulee
poissaoloja ja paljon poissaoloja ja tein etdnd paljon ja tota sit mut laitettii
joustavammalle luokalle ja se tuli niinku pesdpalloisku et tosi nopeesti ldhti
alamdbkeen, niinku lumipalloefektind ja md muistan et se harmitti mua tost
paljon, ku ma olin ylpee siitd et ma opiskelin ja ndin poispdin. [...] Jouduin
lopettaa tai mut katsottiin sitten eronneeksi sieltd koulusta sitten
loppupeleissa.” (H5)

Haastateltava ei ole voinut sairauden vuoksi jatkaa haluamansa ammatin opiskelua. Bury
(1982) on esittanyt vakavan sairauden aiheuttavan henkilon elaiméaan katkoksen, jossa
henkilon elamankulku, identiteetti ja tulevaisuuden suunnitelmat muuttuvat
sairastumisen myota. Buryn (1982) ajatus elamankerrallisesta katkoksesta tavoittaa hyvin
sitaatissa kuvatun kokemuksen, jota kuvataan "pesapalloiskuna” eli rajuna "iskuna”, joka
on muuttanut elaméin suunnan. Sitaatissa haastateltavan toimijuus nayttaytyy sairauden
aiheuttamana kykenemaittomyytena ja toimijuuden puutteena. Han kuvaa toimintaansa

sairauden sanelemana “joutumisena”, eika esimerkiksi omana aktiivisena haluamisena.

Kokemus omasta terveydentilasta kuvataan osassa haastatteluissa merkittavana
ammatinvalintaa muokkaavana tekijana. Myos oppilaitoksen fyysinen sijainti ja opintojen
joustavuus kuvataan joissain haastatteluissa ammatinvalintaa ohjaavana tekijana yhdessa
sairastumisen kanssa. Niiden tekijoiden voidaan kokea rajaavan ammatinvalinnan
vaihtoehtoja entisestaan. My0Os seuraavassa sitaatissa kuvataan kokemusta sairastumisen

rajoittamasta ammatinvalinnasta:

“Tai tdd et oo sellane ammatti mitd ma halusin, mut tdhdn ma nyt sitoudun.
Kokoaja ma pelkdadn et mikd osa seuraavaks sanoo itestd osansa irti et
tavallaan ma varaudun sithen ajatukseen. Sit voidaan tietysti miettid, ettd jos
mad oisin terve niin md oisin voinu hakee paljon laajemmin.” (Hs)

Nykytutkimuksen mukaan nuorille on tirkeaa, ettd oma ammatti ja tyo vastaa omia arvoja
ammatissa on mahdollista toteuttaa omaa itsedan (Haikkola & Myllyniemi, 2020). Ylla

haastateltava kuitenkin kuvaa, miten sairaus on sanellut opiskeltavan ammatin.



Haastateltava kokee, etta hanen on tyydyttava tilanteeseen. Sitaatissa sairaus muuttaa
haastateltavan toimijuutta tehden siita rajoittunutta, jolloin hallitseva toimijuuden
modaliteetti liittyy taytymiseen. Haastateltava joutuu varautumaan sairauden
pahenemiseen, eikd han voi luottaa omaan terveyteensa tai elimistoonsa. Han ei koe
kykenevinsa opiskelemaan ammattiin, johon ilman sairautta olisi halunnut ja voinut.
Sitaatissa esiintyy erityisen vahvana kokemus siita, ettd omaan ruumiiseen ja sen
kykenevyyteen ei voi sairauden vuoksi luottaa: ruumiin osien peldtaan "sanovan itsensa

irti”.

Sairauden aiheuttamien haastavien oireiden vuoksi jo ennen sairastumista opiskellun
ammatin sopivuutta itselle voi joutua miettimaan uudelleen. Eraan haastateltavan

kohdalla esiintyy tarve hakeutua uuteen ammattiin sairauden vuoksi:

“Ja 2010 olin ensimmdisen kerran hakenu tyoeldkelaitokselta ammatilliseen
kuntoutukseen alanvaihtoa, et koin [tyoskennellyn] alan olevan liian raskas
tan sairauden kanssa.” (H4)
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Ylla olevassa sitaatissa toimijuuden kokemusta luonnehtii jalleen kykenevyyden puute eli

haastateltava ei ole kykeneva tyoskentelemaan opiskelemassaan ammatissa. Hanen
elamaansa on tullut sairastumisen myota merkittava elamankerrallinen katkos, joka on
keskeyttanyt tavallisen arjen ja elamankulun (Bury, 1982). Vaikka toimijuutta kuvataan
sairauden vuoksi rajoittuneena, kokee haastateltava itsellian olevan myos toimijuuden
mahdollisuuksia, silla han pyrkii rakentamaan ammatillista toimijuuttaan uudelleen

alanvaihdon kautta.

Aineistossani ilmenee usein, etta haastateltava pohtii omaa ammatinvalintaa sairauden

nakokulmasta myos silloin, kun sairastuminen on tapahtunut vasta tyoelamaan

siirtymisen jalkeen. Talloin ammatinvalinnan pohdinnassa korostuu sairastumisen jalkeen

merkityksellisena se, etta tyota on mahdollista tehda myos sairauden kanssa:

"Tdallai jalkikdteen ajateltuna oon hyvin tyytyvdinen siithen et oon opiskellu
sellasen tutkinnon mikd mahdollistaa asiantuntijatyon, ku et jos ois vaikka
valinnu jonkun mikd vaatii paljon fyysista tyota. Et vaik joku ldsndolo, ku
nykydd on paljon etdtoit ja se on normi ja sellanen aika helppo, tai se
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mahdollistaa sitd tyossdkdymistd than eri taval ku niiku et jos ois alkanu
vaikka joksku opettajaks ni kylhd se on niiku tdysin eri asia sitte.” (H2)

Haastateltavalle mahdollisuus asiantuntijatyon mahdollistamiin fyysisesti kevyisiin t6ihin
ja etatoihin on tarkea. Han kuvaa sairauden muuttamaa toimijuuttaan suhteessa omaan
ammattiinsa. Sairaus aiheuttaa rajoitteita, mutta han on silti kykeneva toimimaan omassa
ammatissaan. Muuttunut tyoelama tarjoaa mahdollisuuksia: etatyon laajentuminen tukee
haastateltavan toimijuutta ja kykenevyytta. Sitaatista vilittyy helpotuksen tunne siiti, etta
haastateltava on sattumalta valinnut ammatin, jota hinen on mahdollista toteuttaa

sairaudesta huolimatta.

Edella kuvasin, millaisia moninaisia koettuja vaikutuksia tulehduksellisella
suolistosairaudella voi olla nuoren aikuisen ammatinvalintaan ja miten toimijuus rakentuu
ammatinvalinnan kuvauksissa. Seuraavaksi kuvaan sita, millaista tukea ammatinvalintaan

on saatu.
5.1.2 Sairaus ja ammatinvalintaan saatu tuki tai tuen puute

Haastattelussa kysyttiin ammatinvalintaan saadusta tuesta. Haastateltavien kokemusten
mukaan tukea on saatavilla heikosti. Tuen tarve nayttaytyy haastatteluissa eri tavoin: osa
ei koe tukea tarpeelliseksi, kun taas osa kaipaisi tukea tai on saanut tarvitsemaansa tukea.

Seuraavassa sitaatissa tukea on etsitty itse:

“Odotin kylla silta tyovalmentajalta enemmdn, et hdn ei niinku ymmartdany
ollenkaan et mitd vaik [tietty ala] todellisuudessa on tai mitd [tietyn alan
esthenkilon] tyo on et hdan ehdotti et mind menen kaupan kassalle, kun sielld
voi istua. Et se koko pointti tds nyt on et pitdada saada sellanen tyo, missd mun
el tartte olla fyysisesti paikan padilla sillon, kun se suolisto voi huonosti.” (H4)

“Olisin kaivannu erilaista otetta haneltd, mut en osaa tarkemmin sanoa, etta
mitd. Kylld sitd apua kuitenki sai, mut ei se ollu sellasta mitd ois aina halunnu
niinku tds ammatin valitsemisessa.” (H4)

Sitaatissa haastateltava kuvaa, kuinka tyévalmentaja ei ymmarra sairauden aiheuttamia

rajoituksia haastateltavan toimijuudelle eli sille, ettei hian kykene sairauden vuoksi
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tyoskenteleméain kaupan kassalla. Haastateltava ei osaa tarkkaan verbalisoida mitd han
olisi kaivannut tyovalmentajalta. Tyovalmentajalta han kuitenkin kaipaisi parempaa
ymmarrysta siita, millaiseen tyohon han kykenee tai ei kykene sairautensa kanssa.
Sitaatissa nayttaytyy myos Jyrkdman (2008) toimijuuden modaliteettien osaamisen
modaliteetti, jolloin haastateltava osaa itse arvioida, minka tyyppista tyota sairauden
kanssa voisi tehda. Haastateltavan kokemuksen mukaan tyovalmentajalla ei ollut riittavaa
ymmarrysta arvioida sairauden vaikutusta tyokykyyn ja tukea haastateltavaa

ammatinvalinnassa.

Haastateltavat tuovat esiin, etta tulevaisuudessa ammatinvalinnan tuki voisi olla
tarpeellista tulehduksellista suolistosairautta sairastaville, vaikka he eivat olisi tukea itse
saaneet tai kokeneet tarvitsevansa. Haastateltavat pohtivat, mita kautta saavutettaisiin
parhaiten tukea tarvitsevat henkilot. Heiddan mukaansa tukea voisi olla hyodyllista saada
esimerkiksi terveydenhuollon tai Kelan kuntoutuksen toimesta. Tuki voisi olla tarpeellista

erityisesti sairauden alkuvaiheessa, kuten eras haastateltava kuvaa kokemuksiaan:

“Mulla ei ollu sitd sillon ku ma sairastuin et tavallaan nyt md vasta keskustelin
hdnen [IBD -hoitaja] kanssa et varmasti joku sellane vois olla hyvd
sairastuneelle tai varmaan tollastaki ois voinu jos ois tajunnu ni pyytdd silloin
[sairaden toteamisen atkaan] [...] mut en mda osannu sillon ehk kaivata
sellasta.” (H2)

Sitaatissa haastateltava pohtii mennytta kokemustaan saamastaan tuesta ja ohjauksesta
sairauden ja tyoelaman yhdistimiseen. Haastateltava kuvailee, ettd tukea
ammatinvalintaan terveydenhuollon ammattilaiselta voi periaatteessa saada, mutta sita
tulisi osata itse kysya. Juuri sairastumishetkella han ei ole osannut tillaista tukea kaivata.
Sitaatista voi paatella, etta sairauden alkuvaihe on totuttelua itse sairauden kanssa
elamiseen, eikd ammatinvalinnan kysymykset ole ainakaan haastateltavalla ensisijaisesti
mielessa. Aiheen pohtiminen voi tulla ajankohtaiseksi myohemmin sairauteen

sopeutumisen jilkeen.

Mikali tukea ammattilaisen tarjoamana on mahdollista saada, toivotaan sen keskittyvan
kannustavaan ja rohkaisevaan puheeseen tulevaisuudesta ammatinvalinnasta ja
tyOelamasta, sen sijaan, etta keskityttaisiin sairauden mahdollisesti aiheuttamiin

rajoituksiin tai kyseenalaistamaan tulevaa tyokykya. Ammatinvalintaan saattoivat
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haastateltavien kokemuksen mukaan ottaa kantaa myos muut kuin ammatinvalinnan
ohjausta tyokseen tekevat ammattilaiset. Eras haastateltava kuvaa terveydenhuollon
kohtaamista, jossa laakari on ottanut vahvasti kantaa siihen, millaiset ammatit olisivat

hanelle tulevaisuudessa mahdollisia:

“Koulun tdllane lddkdrintarkastus ja lddkdri toteaa mulle, kattoo, ettd on tdd
Crohn, ettd no johonki toimistotyohon, ettd sd et tuu mitadn fyysistda
tekemdan.” (H1)

”En md oikein usko, ettd md sindnsd apua kaipaisin, et eniten justiin se et se ei
silti ois sitd negatiivista palautetta ainakaan mitd md ndista asioista saisin ja
sitd epdilyd, ettd mihinkd pystyy ja mihinkd ei pysty koska jokainen
sairastava thminen on oma yksilonsd niin sitten, ettei tuu nditd yleisid
pddtelmia mihinkd pystyy ja ei pysty, ettd nehdn voi olla hyvin
vahingoittavia.” (H1)

Haastateltava tuo sitaateissa esiin omaa toimijuuttaan kykenevana, pystyvana yksilona.
Han ei halua tulla yleistetyksi kykenemattomien sairaiden yleiseen kategoriaan, kuten han
kokee kdyneen kohtaamisessa ladkarin kanssa. Sairauden lisaksi kasitystd omasta
toimijuudesta voi siis muokata rajoittavasti myos ammattilainen, joka kommentoi
negatiivisesti sita, minkalaisessa ammatissa sairastuneen on mahdollista tulevaisuudessa
toimia. Haastateltava kokee, ettd ammattilaisten olisi tarkea tukea ammatillista
kykenevyytta eika haastaa sita, milla voi olla vahingoittaviakin seurauksia. Sairauden
oireet ja eteneminen voivat olla hyvin yksilollisia (Haapamaki ym., 2010.), jolloin myos
erilaiset ammatilliset vaihtoehdot voivat olla eri henkilgille tai sairauden eri vaiheissa

mahdollisia.

Haastateltavat kaipasivat paikoin enemman tietoa ammatinvalinnan tueksi. Haastateltavat
painottivat, ettd yleista tietoisuutta sairaudesta tulisi lisdta, jotta nuoret uskaltaisivat
hakeutua omia unelmiaan kohti sairaudesta huolimatta. Eras haastateltava pohtii
seuraavassa sitaatissa, voisiko joissakin tietyissda ammateissa olla ennakkoon saatavilla
tietoa siita, onko kyseiseen ammattiin hakeutuminen mahdollista sairauden kanssa, jotta

myohemmiltd pettymyksilta voitaisiin valttya:
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“Ehkd nyt ois kiva, et ois joku paikka mistd suoraan lukee tai jos vaikka hakis
[operatiivisiin tehtdviin] niin siella nettisivuoilla lukis heti, ettd voiko hakee.
Sit sitd joutuu yleensd kaivamalla kaivaa sitd tietoa ja kyselee ja sit se voi vast
se niin sanotusti, vaikka valintahetkelld, joka on tosi ikdvd hetki ni tulla ilmi et
on se sairaus ja ei sen takia padsekkddan. Monia pettymyksia se vois kylla
ehkdistd jos sais etukdteen tietoa et voiko ndihin paikkoihin hakea ja padsta
vaiko ei.” (H8)

“Kyl ois merkitystd, jos tietoisuutta olis enemmadn niin nuoret ei sdaikdhtdis ja
sulkis vaihtoehtoja ja omia unelmia litan nopeasti pois. Nuoret voi tehdd
vahdan hdtdsid pddtoksid uran ja koulutuksen suhteen.” (H8)

Haastateltava tuntuu kaipaavan tukea erityisesti nuorten toimijuudelle, jotta nuoret
kokisivat olevansa kykenevia tekemaan valintoja ja toteuttamaan omia unelmiaan, eivatka
antaisi sairauden maarittaa niita. Myos aikaisemmassa tutkimuksessa Tolonen ja Aapola-
Kari (2021) ovat kritisoineet siti, kuinka nuorelta odotetaan, ettd hanen tulisi osata itse
arvottaa oma itsensa ja -asemansa koulutusmarkkinoilla, vaikka omien mahdollisuuksien

tai rajoitteiden tunnistaminen koulutuksen suhteen voi olla nuorelle hyvin vaikeaa.

Kuvasin ylla, millainen merkitys tulehduksellisella suolistosairaudella on nuoren aikuisen
ammatinvalintaa koskien ja millaista tukea ammatinvalintaan saadaan, ei saada tai
kaivattaisiin ja miten toimijuus rakentuu haastateltavien kokemuksissa
ammatinvalinnasta. Seuraavassa alaluvussa esittelen tuloksia tulehduksellisen

suolistosairauden koetuista vaikutuksista tyoelamassa.

5.2 Tulehduksellisen suolistosairauden koetut vaikutukset tyoelamaan ja

tyoelamatoimijuuteen

Tassa alaluvussa vastaan toisen tutkimuskysymykseeni: Millaisia kokemuksia nuorilla

aikuisilla on kroonisen tulehduksellisen suolistosairauden vaikutuksista tyoelamassa?

Aineistossa haastateltavat ovat tyoelaman eri vaiheissa ja kokemukset tulehduksellisen
suolistosairauden vaikutuksista tyoelamaan nakyvat monella eri tavalla. Vaikka sairaus
aiheuttaa haasteita, haastateltavat kuvaavat etsivansa niihin keinoja, joiden avulla parjata

tyoelamassa. Joidenkin kohdalla sairaus ei nay juurikaan tyoarjessa ja suurin osa
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haastatelluista on haastatteluhetkella tyokykyisia. Tyo koetaan tarkedksi osaksi elamaa ja
omaa tyomotivaatiota korostetaan. Haastattelupuheessa korostuu myos haastateltavien
halu tehda tyonsa hyvin. Vaikka sairaus olisi padosin hallinnassa, tiedostavat kaikki
kuitenkin taustalla olevan kroonisen sairauden tyokykya heikentavan vaikutuksen, mika
ilmenee etenkin sairauden pahenemisen vaiheessa. Tama vaikuttaa sairastuneen
kasityksiin itsestdan tyontekijana seka toimijuuteen tyoelamassa. Sairauden koetaankin
luovan epavarmuuksia ja rajoituksia tyoelamaan. Tyoelamarakenteet voivat helpottaa tai
haastaa sairastuneen tyoelamassa selviytymista. Kaikkia sairauden vaikutuksia tai

rajoituksia ei kuitenkaan koeta negatiivisina.
5.2.1 Sairaus haastaa nuoren aikuisen tyoelamaa

Haastateltavat kertovat, etta sairaus aiheuttaa haasteita tyoelamassa toimimiselle fyysisten
oireiden muodossa, kuormittaa henkisesti seka heikentaa stressinsietokykya. Kokemusten
mukaan sairaus ja sen oireet vaikuttavat tyossijaksamiseen, aiheuttavat poissaoloja ja

huomattavaakin epavarmuutta, mutta estavat harvoin taysin tyon tekemista.

Sairauden tyypillisimpina oireina haastateltavien kokemusten mukaan esiintyy voimakasta
vasymysta, ripulia, vatsakipuja ja laihtumista. Oireet ovat pahimmillaan sairauden ollessa
akuutissa pahenemisen vaiheessa, joita haastateltavat kuvaavat kohdanneensa useita
kertoja tyoelamiansa aikana. Sairauden oireet vaikuttavat tyosta suoriutumiseen, tyohon

keskittymiseen ja tyossajaksamiseen, kuten seuraavissa sitaateissa kuvataan:

“Jos on sellanen huono hetki, eli tulehdusvaihe, niin kylla se vaikuttaa kehoon
ja mieleen. Sit pitdd koko ajan kdydd vessassa ja se vie keskittymistd ja
jaksamista, ku pitdaa kaydd vessassa ja tulee verta ja hemoglobiinit laskee ja
sit on pitdny ldhtee sairaalaan ja olla sairaalahoidossakin ja kyl se vaikuttaa,
jos on huono tilanne sen suoliston kanssa.” (H8)

“—mulla oli koko ajan sellanen loysd olo tai semmone, ettd ei musta oikein ollu
mithinkacdn, ku toi [tyd] on oikeestaan aika raskasta.” (H6)

“Sitten kun on aktiivisena se suolistotulehdus, niin ne oireet on
voimakkaammat, et ne vatsakrampit on koko ajan sen sijaan, ettd sillontdllon,
ja se vasymys on tosi paljon voimakkaampaa eikd ne energiat riitd mihinkdadn
ja on tost huono olo.” (H4)
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Haastateltavat kuvaavat ylla sairauden haastavan tyoeldimassa toimimista. Haasteita
aiheuttavat jaksaminen, vatsakivut, jatkuva we:ssa asiointi, raskas tyonkuva,
huonovointisuus ja keskittymisen haasteet. Toimijuuden nakokulmasta oireet nayttaytyvat
tyOelamassa toimimista rajoittavina tekijoina. Toimijuuden modaliteetteina (Jyrkama,
2008) sitaateissa kykenemisen modaliteetti ilmenee kykeneméattomyytena ja voimisen
modaliteetti ei-voimisena. Sitaateissa sairaus vaikuttaa heikentavasti fyysiseen ja
psyykkiseen kykenemiseen. Ei-voimisen modaliteetti nayttaytyy siina, etta mahdollisuudet
tehda tyota ovat heikentyneet. Tyon tuottavuuden on todettu laskevan sairaana
tyoskennellessa (Rankala ym., 2021), mika kuvautuu myos ylla olevissa sitaateissa. Ylla
olevissa sitaateissa aktiivisena toimijana nayttaytyvat haastateltavan sijaan erilaiset
ruumiilliset oireet, kuten tihentynyt tarve we-kaynneille, verenvuoto, laskenut

hemoglobiini ja vasymys seka vatsakrampit.

Haastateltavat kertovat myos kokemuksiaan liitannaissairauksista liittyen

tulehdukselliseen suolistosairauteen:

”—yks mitd on ni toi Crohn on atheuttanu kroonisen niveltulehduksen sormiin
ja varpaisiin tai ylipddtdadn kroppaan, mutta sormissa ja varpaissa tuntuu
eniten ja se vaikuttaa sit fyysiseen tyoskentelynkin et niin hyvda otetta ei saa
endd asioista.” (H4)

Sitaatissa haastateltava kuvaa sairautta ikdaan kuin itsendisena toimijana, joka heikentaa
haastateltavan omaa toimijuutta hyvin konkreettisilla fyysisilla tavoilla esimerkiksi
sormien toiminnan heikkenemisena. Haastateltavan kuvaama niveltulehdus kuuluu
suoliston ulkopuolisiin sairauksiin, joihin tulehduksellista suolistosairautta sairastavan on

mahdollisuus sairastua (Tauriainen, 2024).

Haastateltavat kuvaavat kokeneensa useita akuuttivaiheita, jolloin sairauden moninaiset
oireet ovat pahimmillaan. Haastatteluissa fyysisten oireiden kuvataan olevan helpommin
hallittavissa silloin, kun sairaus on rauhallisessa vaiheessa eli remissiossa.
Remissiovaiheessa sairauden ei koeta vaikuttavan yhta merkittavasti tyosta

suoriutumiseen vaan tyokyvyn koetaan olevan tyon vaativuuteen nihden riittavalla tasolla:



48

“Sillon kun se sairaus on remissiossa niin ne oireet on ldhinnd vatsakipuja ja
voimakasta vdasymystd, ettd sitd ei oo jotenki vield saatu taltutettua, mutta
muuten aikalailla sellanen normaali olo.” (H4)

“Suurimman osan ajasta kunto on ollu than ok ja lddkkeet on tehonnu ja nain.”
(H2)

Kuten haastateltava edelld olevassa sitaatissa kuvaa, voidaan sairauden remissiovaihe
saavuttaa sopivan laakityksen loydyttya. Laakkeet toimivat talloin toimijuuden tukena.
Jyrkaman (2008) toimijuuden modaliteetettien mukaan kykenevaisyys aktiivisena
toimijana kasvaa, kun laakehoito on toimivaa. TAma on linjassa aiemman tutkimuksen
kanssa, jossa toimivan ladkehoidon on arvioitu vaikuttavan tyokykyyn positiivisesti.
Sairauden vaikeusaste vaikuttaa laakehoidon valintaan. (Rankala, Mattila, Voutiainen &

Mustonen, 2021.)

Haastatteluissa sairauden koetaan heikentavin stressinsietokykya ja vastaavasti tydelaman
stressin koetaan pahentavan suolistosairauden oireita. Useampi haastateltava kuvaa, etta
tyoelaman positiivinen tai tyypillisimmin negatiivinen stressi toimii akuutin sairauden

pahenemisvaiheen laukaisevana tekija:

“Olin kahden [tyopaikan esthenkilon roolissa] ja se korona-aika, etenkin
[tyopaikalla] oli todella stressaavaa aikaa ja vahdan niinku syytan sitd ja ehkd
se tapa, miten niitda asioita hoidettiin sithen, ettd ne stressilevelit alko olla niin
korkeet et sitte se alko mennd huonompaan kuntoon se suolisto ja se ainaki
nopeutti sitd siithen leikkaukseen joutumista.” (H4)

Sitaatissa haastateltava kuvaa kuinka tyoelaman koventuneet vaatimukset ovat kuluttaneet
hanen voimavarojaan niin merkittavasti, ettd tulehduksellisen suolistosairauden tila on
kaynyt hallitsemattomaksi. Sitaatissa rakennetaan kuvaa, jossa tydelamian vaatimukset
eivat kohtaa sairastavan voimavarojen kanssa. Bury (1982) on vastaavasti tarkastellut,
miten erityisesti nuorena sairastumisen yksi haasteellisimmista osa-alueista on omien
voimavarojen hallinta suhteessa arjen vaatimuksiin. Taima ilmenee esimerkiksi
tyOelamassa, jossa sairastunut saattaa kohdata paineita pysya tyoelaman vaatimassa

tyotahdissa.
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Analyysissa ilmenee myos kokemus siita, ettd sairaus vaikuttaa fyysisten oireiden lisaksi
voimakkaasti myos psyykkiseen hyvinvointiin, etenkin silloin kun akuuttia
pahenemisvaihetta on vaikea saada hallintaan. Haastateltavat korostavat, kuinka ensin on
tarkedd saada sairauden fyysiset oireet hallintaan ja vasta timan jalkeen on mahdollista

pysahtya ja tyostda omaa henkistd hyvinvointiaan:

“Ehkd kans se henkinen kuormitus. Se on vaikea valilla muistaa et miten
paljon se vaikuttaa omaan itteen ja omaan toimintaan ku ne tilanteet voi
kuitenki jatkuu aika pitkddn.” (H2)

Haastateltava kuvaa ylla, miten sairauden aiheuttama henkinen kuormitus haastaa tyosta
suoriutumista. Sitaatista voidaan paatelld, kuinka psyykkinen kuormittuneisuus vaikuttaa

henkilon kasitykseen omasta kykenevyydestdaan ja heikentia siten toimijuutta tyoelamassa.

Sairauden aiheuttamaa vasymysta kuvataan haastatteluissa useaan otteeseen. Vasymys
nayttaytyy ikdan kuin kierteena. Sairaus aiheuttaa visymystd, mutta myos tyoelama
itsessdan kuormittaa: esimerkiksi vuorotyo, tyon luonne, kuten fyysisesti raskas tyo ja

pitkat tyopaivat luovat tyoelamaan haasteita:

"Tyoskentelin paikassa, joka oli hyvin mielenkiintoinen, mutta tyotunnit olivat
todella raskaita, ja aiemmin se ei olisi ollut ongelma, mutta nyt olen niin
vdsynyt ja tieddan, ettd minun on oltava lempedmpi keholleni ja hyvdksyttdvad,
ettd tyo oli litan raskasta.” (H7)

“Pystyn kdyttamddn kaikki voimat toissd ja tehdd asiat fyysisesti, mutta silla
tulee aina isompi hintalappu perdssa.” (H5)

Ensimmaisesta sitaatista rakentuu kuva haastateltavasta tavallaan aktiivisen toimijan
roolissa, kun han kuvaa miten on oppinut hallitsemaan sairauttaan paremmin ja
sopeutumaan sen aiheuttamiin rajoituksiin. Toisaalta tima opettelu on ollut sairauden
sanelemaa, ei itse valittua. Tyoolosuhteet eli tyon kuormittavuus pahentavat sitaatissa

sairauden aiheuttamaa vasymysta.

Toisessa sitaatissa sairaus asettaa rajoja haastateltavan fyysiselle toimintakyvylle.

Haastateltava kertoo, kuinka liiallinen ponnistelu tyossa kostautuu jalkikateen esimerkiksi
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oireiden pahenemisena. Tassa sitaatissa sairaus ottaa aktiivisen toimijan roolin: se voi
“kostaa” tyon liialliset vaatimukset ja heikentaa kertojan toimintakykya. Jyrkdman (2008)
modaliteeteista haastateltavan tyoelamakokemuksia leimaa tiytyminen: haastateltava
taipuu tyoelaman vaativiin olosuhteisiin, mutta tima ponnistelu rajoittaa hanen

toimijuuttaan jalkikateen lisddntyvien sairauden oireiden muodossa.

Sairauden oireet haastavat tyontekoa ja tyontekoa tulee monesti suunnitella etukateen
sairauden ehdoilla esimerkiksi jatkuvien we-kayntien ja riittavasta nesteytyksesta
huolehtimisen vuoksi. Toisinaan haastatteluissa sopeudutaan oireisiin ja oireiden kanssa
pystytdan toimimaan, mutta toisinaan sairauden yllattaenkin alkavat oireet aiheuttavat
suurtakin stressia, hapeaa ja jopa ahdistusta. Hapeaa aiheuttaa esimerkiksi aanekas
asiointi tyopaikan we:ssi. Haastateltavien mukaan kokemus riittamattomasta oireiden
hallinnasta korostuu, kun kyseessa on fyysisesti tyopaikalla suoritettavat tyotehtavit tai
fyysista rasitusta sisaltavit tyotehtavat. Alla olevassa sitaatissa oireet eivit ole
haastateltavan omassa hallinnassa, jolloin korostuu kokemus siita, ettd omaan elimistoon

ei voi luottaa:

“Ehkd pahiten sen suhteen et kun oot tyossd, jossa sun on pakko olla paikalla
palvelemassa asiakasta ja tunnet etta sulle iskee jokin vatsakramppi tai tunnet
et nyt meinaa tulla paskat housuun ni oli pakko vaan palvella asiakas
loppuun, et ei sitd voi jdattdd kesken et se oli stressaavinta siin tyossa.” (H4)

“Eniten drsyttdad se ku on sekasin ja sit ku ei koskaa tiia millon sinne vessaan
joutuu menee.” (H6)

Ylla olevissa sitaateissa haastateltavat kuvaavat, kuinka joutuu stressaamaan sairauden
oireita tyossaan. Jyrkaman (2008) modaliteeteista taytyminen korostuu, silla tyopaivat
ovat selviytymista tyoelaman vaatimusten ja sairauden oireiden kanssa, ja niista on vain
pakko selviytyd. Haastateltava kuvaa, kuinka sairauden oireet voivat tulla koska tahansa ja
tama luo tyopaivaan epavarmuutta. Aktiivisena toimijana nayttaytyvit sekaisin oleva

suolisto ja vatsa haastateltavan jaddessa ikaan kuin niiden armoille.

Vaikka sairauden kuvataan aiheuttavan tyoelamaan haasteita, esiintyy haastatteluissa
myo0s poikkeuksia yleiseen kokemukseen. Eras haastateltava kuvaa, etta vaikka tyomatkat

aiheuttivat huolen siitd, padseeko tarvittaessa we:hen, pysyivit oireet jostain syysta
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hallinnassa juuri tyomatkalla ollessa. Toinen haastateltava puolestaan kuvaa, kuinka

sairaus on luonut hanelle konkreettisia tyomahdollisuuksia:

”Se on silti jotain mitd md haluan tehdd vield enemmdn mahdollisesti juuri sen
takia, ettd mulla on tdmad sairaus ja kylldhdn tdd on antanu than tdllasia [ty6]
mahdollisuuksia.” (H1)

Haastateltava kuvaa sairauden luomaa positiivista kokemusta, jossa sairaus toimii
tyoelamaa mahdollistavana tekijana. Tama piirtda kuvaa voimisen modaliteetista
(Jyrkama, 2008), jossa nayttaytyy tilanteiden ja rakenteiden tarjoamat mahdollisuudet ja

valinnat, joita haastateltava on hyodyntanyt sairaudesta huolimatta.

Aineistossa haastateltavat kuvaavat, kuinka tulehduksellinen suolistosairaus aiheuttaa
tyoelamaan eri pituisia keskeytyksia ja katkoksia, joiden koetaan aiheuttavan
turhautumista, huonoa omatuntoa, tydelaman uudelleen aloittamista seka taloudellisia
haasteita. Hetkellisia keskeytyksia tyopaivaan aiheuttaa esimerkiksi sairauden tyypillinen
oire, ripuli, jonka vuoksi we:ssa tulee asioida useita kertoja paivassa eikd kotoa paase
poistumaan. Hetkellisiin keskeytyksiin kuuluvat myos kaynnit tarvittavissa tutkimuksissa

ja hoidoissa:

“Sitte toistd ma en oo joutunu olee pdivddkddn pois tdan sairauden takii, et
ainoastaan sit ku on ollu erilaisii tutkimuksii ja tdhystystutkimuksii ja
ladkdarikdayntei.” (H3)

Haastateltava kuvaa sitaatissa, etta sairaus ei sinansa rajoita hanen tyoskentelyaan.
Jyrkaman (2008) toimijuuden modaliteeteista sitaatissa nayttaytyy jalleen kykenevyyden
modaliteetti. Haastateltava kuvaa kykenevyyttain toimia tyoelamassa sairaudesta
huolimatta, kun ainoa hanta hetkellisesti rajoittava tekija on valttamattomat sairaala- ja

laakarikaynnit.

Pidemmat katkokset puolestaan ilmenevit pitkina sairauslomina, tyoharjoittelusta
jattaytymisena, opintojen keskeytymisena ja tyOelamasta jattaytymisena ja korostuvat

sairauden pahenemisen vaiheissa:
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”--menin tosi huonoon kuntoon, jdin vuoden sairauslomalle ja siind vdlissd sit
irtisanoin itteni siit kyseisest [tyopaikasta] missd tyoskentelin, et se sairaus
vaikutti tosi voimakkaasti sithen tyontekoon.” (H4)

Kokemukset tulehduksellinen suolistosairauden aiheuttamista katkoksista tyoelamaan, on
linjassa aikaisemmin tehdyn tutkimuksen kanssa. Poissaoloja esiintyy erityisesti
ruumiillista tyota tekevien keskuudessa (Rankala et al., 2021). Sitaatissa sairaus on
merkittavasti kaventanut haastateltavan toimintamahdollisuuksia ja tytelaméassa toimisen
ehtoja. Sairaus on pakottanut haastateltavan ensin pitkalle sairauslomalle ja johtanut
lopulta irtisanoutumiseen. Haastateltava on joutunut tekemaan paatoksen irtisanoutua
tyostaan, mika aiheuttaa katkoksen haastateltavan tyouraan. Toimijuudessa nakyy
Jyrkdman (2008) modaliteeteista pakon modaliteetti, jossa haastateltava ei nde muuta
vaihtoehtoa kuin irtisanoutua tyostaan terveydentilansa vuoksi. Sairastuneen on
sopeuduttava muuttuneeseen tilanteeseen, jossa sairaus rajoittaa tyossa toimimista.
Toisaalta haastateltava on tunnistanut oman kykenevyytensa ja jaksamisensa rajat, tehnyt
paatoksen irtisanoutua ja siten ikdan kuin hyvaksynyt tilanteen kuunnella omaa

elimistodain edistadkseen omaa hyvinvointiaan.
5.2.2 Sairastava nuori aikuinen tyoelaman rakenteissa

Tassa alaluvussa vastaan edelleen toiseen tutkimuskysymykseen ja kuvaan tyoelaman
rakenteellisia tekijoitd, joiden haastateltavat kuvaavat vaikuttavan tyoelamaan. Edella
kuvasin sitd, miten sairauden kuvataan aiheuttavan haasteita tyoelaméassa toimimiselle.
Mahdollisuus ty6elaman mukautuksiin koetaan aineistossani usein ehtona tyoelamassa
toimimiselle. Lisaksi positiivinen ja salliva tyokulttuuri seka esimiehen ja kollegojen
positiivinen suhtautuminen sairauteen koetaan merkittavana tekijana. Tuloksissa yhdistyy
yksilollinen ja yhteiskunnallinen nakokulma, jotka kietoutuvat toisiinsa. Analyysin
selkiyttamisen vuoksi edelld kuvasin yksilollisia tekijoita ja tassa keskityn rakenteellisiin

seikkoihin, vaikka ne ovatkin kytkeytyneet tiiviisti yhteen.

Aineistosta ilmenee, etta erilaiset tyoelaman mukautukset ja joustot, kuten mahdollisuudet
sovittaa tyoaika ja tyotehtaviat omaan henkilokohtaiseen elamintilanteeseen tukee
haastateltavien tyokykya. Kokemus erilaisten mukautusten tarpeesta korostuu erityisesti
sairauden ollessa aktiivisessa vaiheessa. Haastateltavat kertovat toivotuiksi mukautuksiksi

esimerkiksi mahdollisuuden vaikuttaa omiin tyoaikoihin, sekd mahdollisuuden etatyon
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tekemiseen. Erilaisilla mukautuksilla on suuresti merkitystd myos ammatissa ja
tyoelamassa pysymisen kannalta, etenkin silloin kun kyseessa on ammatti, joka sisaltaa
fyysista toimintakykya vaativia tehtavia ja tyopaikalla paikan paalla tehtavia tyotehtavia,
joita ei ole mahdollista muuttaa etdna tehtaviksi tyoksi. Mukautuksia tulee pyytaa itse ja

padsaantoisesti mukautukset onnistuvat toteuttaa:

”On tota pystyny vathtaa vuoroa ja on tota jotkut esihenkilot ymmartany ku
on pyytdnyt tai selittdnyt et se ei tee hyvad tolle kropalle jos on paljon sitd ilta,
aamu, aamu, ilta vaihteluu et ois selkeempi jos ois useampi pdivd sitd samaa
vuoroa ja vaikka vdlipdivd sithen valiin.” (H4)

“Toivon et on koko ajan samaa vuoroo ja se aikanen aamu on se ja oon
pyytanyt tdtd than itse ja se on ollu ok ku ei oo hirveesti halukkaita
heradamddn aamu neljdalta.” (H6)

Haastateltavat kuvaavat sitaateissa, kuinka ovat toivoneet esihenkil6iltaan mukautuksia
tyohonsa. Haastateltava kuvaa, kuinka tasainen vaihtelu tyovuoroissa tukee hanen
tyokykyaan. Jyrkdman (2008) modaliteettien mukaan haastateltavien toimijuus on
sitaatissa voimista ja kykenemista silloin kun tyoelaman rakenteet mahdollistavat
sairauden huomioimisen esimerkiksi tyovuorosuunnittelussa. Haastateltavat ovat
tunnistaneet tyossadan mahdollisuuksia mukautuksiin, joita he ovat aktiivisesti hakeneet.
Nama mukautukset auttavat sovittamaan tyon henkilokohtaisiin elaméantilanteisiin seka
tukevat haastateltavien tyoelamaosallisuutta ja omaa kykenevyytta tyohon.
Tyonjarjestelyjen mukauttaminen edistaa siten haastateltavien tyoelamatoimijuutta ja

lisaa heidan kykenevyyttaan tyossa.

Yleisena kokemuksena haastatteluissa on, etta tyon luonne vaikuttaa siihen, miten
tyoskentely koetaan ja millaiset mukautukset haastateltavat kokevat tarpeellisiksi. Etenkin
we:n laheisyys tyopaikalla on tarkeaa, koska akillinen tarve paasta we:hen saattaa yllattaa
koska vain. Vaikka moni haastateltava kokee suoriutuvansa fyysisesti tyopaikalla
suoritettavista tehtavisti, koetaan tyotehtavien suorittaminen fyysisesti tyopaikalla
toisinaan jopa inhottaviksi. Eras haastateltava kuvaa mukauttavansa tyoelamaansa itse
siten, etta valitsee tyOvuoroja, joista han kokee varmasti suoriutuvansa. Kaikki
haastateltavat, joilla on mahdollisuus tehda toita etana, kayttavat mahdollisuutta

hyvikseen:
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“--tyoharjoittelupaikassant ei ollut aiemmin mahdollisuutta tehda etdtoitd,
mutta kun korona [epidemia] alkoi, ohjaajani sanoi, ettd totta kai pysyn
kotona, koska otan lddkkeeni ja kaikkea.” (H7)

Ylla olevassa sitaatissa haastateltava kertoo, ettd sairaus ajaa hianet tekemaan etatoita, joka
toimii tyontekoa mahdollistavana tekijana ja siten haastateltavan toimijuutta tukevana
tekijana. Toisaalta sitaatista voi paatella, etta tyoelama ei ole joustanut ennen
koronapandemiaa siten, etta etatyo olisi ollut mahdollista, mika on aiemmin ollut

toimijuutta rajoittava tekija.

Tulosteni mukaan tyon teko koetaan tarkeana ja merkityksellisena osana elamaa ja tyon
tekoon ollaan hyvin sitoutuneita, vaikka tyo ei olisi omien unelmien mukainen tyo. Tasta
huolimatta haastateltavat kuvaavat aineistossa runsaasti erilaisia epavarmuuksia, joita he
liittavat omaan kehoon, sairastamiseen seki tydelaméan asettamiin odotuksiin.
Epavarmuudet ilmenevit tunteina, huolina ja jopa pelkona. Sairauden aiheuttamat

epavarmuudet muokkaavat haastateltavien nakemysta omasta itsestdan tyontekijana.

Aineistossa esiintyy useasti huoli siitd, onko sairaudestaan huolimatta riittavan hyva
tyOontekija. Seuraavassa sitaatissa haastateltava korostaa siti, ettad sairauslomalle ei jaada

ilman pakottavaa perustetta ja ty6ta tehdaan jopa oman terveyden kustannuksella:

“Koen syyllisyytta siitd, ettd olen sairauden itse itselleni aiheuttanut ja jos
mulle tulee sellanen huono hetki, niin olen aina tehnyt toitd myos vaikka
sairaalasta kasin. Koska koen, etta se on mun oma vika niin ei mulla ole
otkeutta olla pois toista.” (H8)

Ylla olevassa sitaatissa haastateltava kokee olevansa vastuussa omasta sairastumisestaan,
jolloin hénella ei ole oikeutta olla sairauslomalla. Tulehduksellisen suolistosairauden
puhkeamiseen ei kuitenkaan ole 10ydetty selkeaa syyta (Ordaiiis ym., 2012.), eika
sairastumisesta voi syyttaa sairastunutta itseaan. Sitaatissa haastateltavan arvot ja korkea
tyomoraali johtavat epavarmuuteen omasta riittavyydesta tyontekijana, jota haastateltava
paikkaa tyoskentelemailla jopa silloin, kun sairaus vaatii sairaalatasoista hoitoa. Toimijuus
on Jyrkiman (2008) modaliteettien mukaisesti taytymista eli tyoelaman jatkuvan

tuottavuuden normin mukaisesti koetaan velvollisuutta hoitaa tyot, vaikka olisi niin sairas,
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etta tarvitsee sairaalahoitoa. Lisdksi toimijuuden modaliteeteista tunteminen nayttaytyy
syyllisyyden tunteena, joka puolestaan johtaa taytymisen modaliteettiin eli nakemykseen,

etta tyot on pakko hoitaa.

Vaikka sitoutumista tyontekoon korostetaan haastattelupuheessa, esiintyy haastatteluissa
runsaasti epavarmuutta liittyen vertailuun sairaan ja terveen nuoren aikuisen asemasta

tyoelamasta:

"Mul on tosi sellanen kokemus et miks kukaan vaikka palkkais sairasta, kun se
voi palkata terveen.” (H5)

“Mut joo ja kyl sitd miettii just tdlldki hetkella, ku on oma ikdtovereilla pitkdt
tyourat tai ei valttamdttd niin pitkdt et ku mitd itelld oli siel [omalla alalla],
mut hyvin menestyksekkddt urat, kun ite taas taistelee tai alottaa tosi pohjalta
taas niin kyl se vaikuttaa mielenterveyteen ja nithin tunteisiin sit aika
voimakkaasti.” (H4)

Suomalaisen ihannekansalaisen ideaali on, ettd on kykenevainen tekemaan toita ja
olemaan tuottava henkil6 (Haikkola & Myllyniemi, 2020). Tama ideaali huokuu ylla
olevissa sitaateissa, joissa haastateltavat kuvaavat, etta sairastuminen ja sairastaminen
herattaa voimakkaita negatiivisia tunteita. Ensimmaisessa sitaatissa haastateltavan tunne
tyoelamaosallisuudesta on heikentynyt ja han kokee epavarmuutta siita, saako han
sairautensa vuoksi tyopaikkaa ja onko han arvokas tyontekijana. Sairaus ja sen
aiheuttamat pelot ovat muuttaneet haastateltavan kisitystd omasta identiteetistaan, joka
rakentuu nykyisin osittain sairauden kautta. Haastateltavan toimijuus kuvautuu
rajoittuneena, silla sairaus estaa haastateltavaa saavuttamasta omaa potentiaaliaan

tyoelamassa.

Toisessa sitaatissa haastateltava puolestaan vertailee omaa tyouraansa ikatovereihinsa.
Haastateltava kokee, etta sairaus on keskeyttanyt hanen tyouransa. Sitaatista voi paatella,
etta sairastunut on epavarma tulevaisuuden tyouransa kehityksesta ja omasta

kykenevyydestaan. Tyoelamaa han kuvaa taisteluna sairautensa vuoksi.

Epavarmuudet ja huolet koskevat myos tyoelaman mahdollisia rajoitteita ja omien

valintojen ja mahdollisuuksien kapenemista:
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“Jossain vaiheessa teki mieli hakeutua uudelleen [tyotehtdviin] ulkomaille mut
md oon atka varmas et ei tan sairauden kanssa pddse et kyl se on estdany
mielihaluja kokeilla jotain uutta.” (H8)

Epavarmuus siité, voiko ulkomailla toteutettavat tyotehtavit sopia tulehduksellista
suolistosairautta sairastavalle on rajoittanut ja muokannut toimijuutta: sairaus maarittaa
sen, mita han on fyysisesti kykeneva tekemaan ja minkalaisia mahdollisuuksia hianella on
suoriutua itselle mieluisista tyotehtavista. Sitaatissa ilmenee seka haluamisen etta ei-
voimisen modaliteetit. Haastateltava kertoo haluavansa t6ihin ulkomaille, mutta sairaus
toimii rajoittavana tekijana, joka maarittda minkéalaisena tyontekijana hin itsensa nikee,

ja minkalaisia tyotehtavia haastateltava uskoo, ettda hanen on mahdollista tavoitella.

Haastatteluissa pohditaan epavarmuuksia koskien uralla etenemista. Sairaus luo uralla

etenemiselle ylimaaraisia pelkoja:

"Mut kylld mua mietityttdd tulevaisuus aina vdlilld, ettd voiko sitd tehda
korkean jatkuvan stressin tyotd, jos tamd tauti yhtdakkia pahenee
hallitsemattomasti. Loppujen lopuksi md en voi kontrolloida tdtda asiaa paljon,
jajos tdd sairaus estdd mua etenemdstd tyoeldmdssd johtajan rooleihin, niin
se asia vituttaa mua.” (H8)

”--Siind on pitdny sit voittaa tietynlaisia pelkoja et sitte lahteny kokeilemaan
ja ndin, mut helpolla se ei oo kyl tullu. Et sitte koen et on pitany uskaltautuu ja
heittdytyy ja sit vaa lahtee tekemadn, mutta se on varmasti vaatinu sellasta
ylimdardst ponnisteluu mitd ehkd joku muu ei sitte tarvis tai joutuis tekemdd.”

(H3)

Ensimmaisessa sitaatissa haastateltava kertoo, ettd hanta huolettaa mahdollisuus, jossa
sairaus estda hanen tavoittelemansa urakehityksen. Haastateltavan toimijuus nayttaytyy
sitaatissa yhtaalta kokemuksena oman kontrollin puutteesta ja toisaalta voimakkaina
tunteina, kuten turhautumisena tai jopa suuttumuksena ja pelkona siita, etta sairaus voi

estaa tyouralla etenemisen.

Toisessa sitaatissa haastateltava puolestaan kuvaa, kuinka hian on voittanut pelkojaan
uskalluksen ja heittaytymisen myota. Han kokee joutuvansa ponnistelemaan muita

enemman saavuttaakseen haluamiaan asioita tyoelamassa. Sitaatista voi tulkita, etta
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haastateltavalla on halua nayttaa itselleen ja muille, ettda kykenee toimimaan ty6elamassa
vertaistensa tavoin ilman, etta sairaus rajoittaa hanen toimintaansa. Haastateltavan
toimijuus on siten haluamista, kykenemista ja voimista: han halua voittaa pelkonsa, kokee
olevansa kykeneva pelkojen voittamiseen ja on tehnyt siitd mahdollista omalla

ponnistelullaan.

Haastatteluissa esiintyy usein huoli tulevien sairaspoissaolojen maarasta seka voivatko
poissaolot vaikuttaa negatiivisesti palkkaukseen tai tulevien tyotehtavien saantiin.
Epavarmuuksia vahvistaa aikaisemmat negatiiviset kokemukset sairauden ja tyoelamén

yhdistdmisesta:

“Mina oon sitdki miettiny tosi paljon, mut tuntuu et jonku asian toivominen
tuntuu litan optimistiselta tds vaiheessa, et ei oikein tiedd mitd toivoa, mitd
mabhollisuuksii on, et on enemmdn asennoitunu sithen et tdtd tdd tulee koko
elamd olemaan et gjoittain jossain tyoelamdssd ja suurimmaks osaks jollain
satkulla ja tollast kituuttelua ja parjadmistd et aina vaan pitdd parjatd.” (H4)

Haastateltavan toimijuus kuvautuu sitaatissa hyvinkin rajoittuneena. Han ei tieda mita
toivoa tai mitd mahdollisuuksia elamassa on. Han on asennoitunut siithen, etti elama on
selviytymista ja tulevaisuutta on vaikea suunnitella tai siitd on vaikea unelmoida.
Haastateltavan kuvaama kituuttelu ja parjadminen kuvaa Jyrkiman (2008)
modaliteeteista kykenevyydesta tai pikemminkin kykenemattomyydesta, joka sitaatissa
nayttaytyy voimakkaasti. Sairaus rajoittaa haastateltavan tyoelamassa toimimista, silla
tyoelaman odotukset eivit vastaa hanen kykenevyyttaan ja tama kykenemattomyys
vaikuttaa voimakkaasti myos hanen tunteisiinsa, jotka nayttaytyvat turhautumisena ja
pettymyksena ja toivottomuutena. Sitaatissa haastateltavan kokemuksen omasta
parjadmisestaan voi myos tulkita Honkasalon (2013) esittaimana “pienena toimijuutena”,
jossa sairastaminen kaventaa toimijuutta minimiin. Y1la kuvattu kituuttelu” rinnastuu
myo6s Rikalan (2013) kuvaamaan tyoelamassa “sinnitelyyn”, joka oli tyypillista
tyouupumuksen kokeneille. Sinnittely nayttaytyy epavarmuutena ja velvollisuutena, mutta
samalla myos pyrkimyksena parjata tyoelamassa. Haastateltavan puheen “parjaamisesta”
voi tulkita myos taloudellisena parjaamisena tai parjaamattomyytena, jota toistuvista

sairauslomista voi aitheutua.
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Analyysissa ilmenee epavarmuus siit4, ettd tyonantajat tai tyoyhteiso saattavat kohdella
tulehduksellista suolistosairautta sairastavaa tyontekijaa ennakkoluuloisesti tai

eriarvoisesti, vaikka han olisi yhta kunnianhimoinen kuin terve tyontekija:

”--kerrotko pomolle, koska okei saatat saada siitd enemmdn ymmadrrystd, mut
ku sa kerrot ni sa saatat ittes haavoittuvaisempaan asemaan, sua ei haluta
valttamatta yhta paljon vakituiseksi.” (H5)

“Minulla on ollut muutama tyohaastattelu, mutta en ole ottanut sairauttani
puheeksi, koska uskon, ettd edelleen on olemassa syrjintdd.” (H7)

Ensimmaisessa sitaatissa haastateltava kokee, etta on riski kertoa sairaudestaan
tyonantajalle. Toisaalta kertomalla voi saada enemmaéan ymmarrysta, mutta samalla
kertominen voi nayttaytya heikkoutena tyonantajan silmissa. Myos aiemmassa
tutkimuksessa on huomioitu, ettd nakyva sairaus kannustaa sairaudesta kertomiseen
ulkopuolisille, mutta sairastaessa nakymatonta sairautta, kuten tulehduksellista
suolistosairautta, on sairastuneen monesti itsensa paatettava, kertooko sairaudestaan

muille vai ei (B€, 2019).

Toisessa sitaatissa haastateltava kuvaa kokemaansa epavarmuutta liittyen mahdolliseen
syrjintaan tai ennakkoluuloihin, mika on perusteltua, silla myos aikaisempi tutkimus
osoittaa, ettd kroonisesti sairas tyontekija saattaa kohdata syrjintaa tyoelamassa (B€,2016).
Sitaatissa epavarmuus tyonantajan suhtautumisesta kroonisesti sairasta tyontekijaa
kohtaan vaikuttaa siihen, uskaltaako haastateltava ottaa sairauttaan puheeksi mahdollisen

tulevan tyonantajan kanssa.

Huolimatta haastateltavien epavarmuuksista tuloksissa toistuu vahva halu nayttaa, etta
sairaudestaan huolimatta on yhta kykenevia tyon tekoon, kuin kollegansa ja tekee yhta

hyvaa tyota kuin kollegansa, kuten seuraavista sitaateista ilmenee:

“Toivon, et jos se sairaus etenee, ettei se vaikuta mihinkddn et mua
arvostellaan tyon perusteella eika minkddn sairauden perusteella.” (H8)
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“Ja sit haluu ndyttdd, etta vaikka olis sairas niin ei ole huonompi tyontekija
kuin se terve, vaikka kukaan ei ole sitd multa vaatinut vaan se on than mun
omasta pddstd tullu”(H8)

Sitaateissa haastateltava toivoo, ettei hanta leimata tyoelamassa sairaaksi ja
kykenemattomaksi tekemaan tyotaan ja etta hianta ei sairauden vuoksi kohdeltaisi eri
tavoin kuin terveitd. Tyon teko nayttaytyy merkityksellisena ja haastateltava toivoo, etta
tyoelamarakenteet eivit identifioi hanta sairaaksi, vaan haluaa, ettd osaaminen on
tyoidentiteettia maarittava tekija. Sitaatista voi paatella, etta yhteiskunnassa ja
tyoelamassa vallitsee haastateltavan nakokulmasta olettamus siita, etta tyontekija on
pystyva ja terve. Sitaateissa haastateltavan kokemuksissa nakyvat myos tyoelaman oletus
siitd, etta tyontekija on kaikkeen kykeneva. Tama heijastaa Bé:n kritiikkia (2019)
yhteiskunnallisista rakenteista, jotka on rakennettu vammattomien ehdoilla. Toimijuuden
modaliteeteista sitaateissa vahvasti korostuvat vahvasti osaaminen ja haluaminen:
haastateltava tunnistaa oman tyoelamaosaamisensa ja haluaa tulla kohdelluksi osaavana
henkilona, joka ei ole huonompi kuin terve tyontekija. Sitaateissa kuvatut huomiot
vastaavat Brydolf & Segestenin (1996) tekemia havaintoja siité, ettd sairaudesta huolimatta
on tirkeaa tulla nahdyksi henkiloni, joka kykenee suoriutumaan tehtavistaan

menestyksekkaasti ja tayttimaan ymparistonsa odotukset.

Tyokulttuurilla on haastattelujen perusteella suuri merkitys nuoren tulehduksellista
suolistosairautta sairastavan aikuisen tyoelamassa. Haastateltavilla on erilaisia
nakemyksia ja asenteita liittyen sairaudesta kertomiseen omalle esimiehelle tai
kollegoilleen tyopaikalla. Tyopaikan rakenteet ja ilmapiiri vaikuttavat haastateltavien
kokemuksiin siitd, kuinka avoimesti haastateltavat haluavat puhua sairaudestaan
tyOoyhteisossa. Kokemukset hyviksyvasta esihenkilosta, myonteisesta ja joustavavasta
tyoilmapiirista seka haastateltavan tunne ymmarretyksi ja kohdatuksi tulemisesta edistaa
tyohyvinvointia ja tukee tyossa jaksamista, vaikka sairaus olisi aktiivisessa vaiheessa ja
aiheuttaisi voimakkaitakin oireita. Sen sijaan stressaavat, intensiiviset tai jannitteiset
tyoolosuhteet luovat analyysissa painvastaisen tilanteen, jossa sairaudesta kertominen ei
tunnu luontevalta ja aiheuttaa henkista kuormitusta ty6elamassa. Positiivinen kokemus

avoimuudesta ilmenee seuraavassa sitaatissa:
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”On niin hyvdksytty olo niin sanotusti et ei oo missddn kohtaa tullu mitdadn
vahdttelyd sairauden takia tai minkddnlaista negatiivista kommenttia
sairauden takia et pelkdstddn ollu posititvinen et on ollu siitd [sairaudesta]
avoin.” (H1)

Sitaatissa haastateltava kertoo olevansa sairaudestaan avoin tyoyhteison keskuudessa.
Haastateltavan toimijuus kuvautuu vahvistuneena, kun tyoyhteiso tukee ja pyrkii
ymmartdmaan sairastunutta. Kroonisista sairauksista karsivilla sosiaalinen tuki on todettu
erityisen tarkeiaksi ja sosiaalisen tuen on todettu muun muassa parantavan sairauteen
sopeutumista (Popa ym., 2024) Suurimman osan tulehduksellista suolistosairautta
sairastavista on kuitenkin todettu haluavan kertoa sairaudestaan tyonantajalleen, ilman
ettd sairauden koettaisiin esimerkiksi aiheuttavan epaoikeudenmukaista kohtelua

tyonantajan puolesta (Marri & Buchman, 2005).

Avoimuus omasta sairaudesta tyoyhteisossa osoittautuu positiiviseksi kokemukseksi myos

seuraavassa sitaatissa:

“Ja mul on ollu tost hyva tuuri kollegojen kanssa ja kaikki on ollu tosi
ymmadrtdavdisid ja joustavia kun on tullu pitkida sairauslomia.” (H4)

Tutkimustiedon mukaan tukiverkkojen puute voi heikentaa sairastuneen resilienssia eli
kykya selviytya seka vaikeuttaa positiivisten selviytymiskeinojen omaksumista. Seka
laheisten, etta tyoyhteison tuki on keskeinen tekija sairastuneen hyvinvoinnissa, silla
sosiaalisen stigman on todettu olevan voimakkaampaa erityisesti niilla, keilla tukiverkot
ovat vahaiset. (Dibley, Norton & Whitehead, 2018.) Sitaatissa haastateltava kuvaa, kuinka
on helpottavaa, ettd tyOyhteisossa on ymmarretty joustaa tarvittaessa sairauden vuoksi.
Haastateltavalla esiintyy pitkia sairauslomia, jolloin hian kokee kollegojen ymmarryksen ja
joustavuuden tiarkeana. Kollegojen ymmarrys vahvistaa haastateltavan resilienssia hanen

toimijuuttaan tukevana tekijana.

Analyysissa ilmenee, ettd nakyviaoireisista yleisesti hyvaksytyista ja normalisoiduista
sairauksista, kuten flunssasta on kokemusten mukaan helpompi puhua tyoyhteisossa, kuin
sensitiivisista tai mahdollisesti leimaantumista aiheuttavista sairauksista, kuten

masennuksesta tai suolistosairaudesta. Sairauden oireet saatetaan kokea kiusallisina:
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”Ei mun esihenkilo nyt varsinaisesti, mut vdlil huomaan et ihmiset saattaa
kiusaantuu vaik mulle se ei oo mikdd ongelma niiku kertoo siitd
[sairaudesta].”(H2)

“Oon kokenu et vaik se on ahdistavaa ja inhottavaa puhua henkilokohtaisista
asioista, jothin usein liittyy uloste ni sit se kuitenkin aina helpotti et pysty olee
mahollisimman avoin ja rehellinen heille et heilld on sit mahollisimman
totuudenmukainen kdsitys siitd et, miten se sairaus vaikuttaa.” (H4)

Sitaateista ilmenee, kuinka tulehduksellinen suolistosairaus koetaan sensitiivisena, mika
haastaa sairaudesta puhumista avoimesti. Sitaateista on paateltavissa, ettd haastateltavien
toimijuus on aktiivista ja he haluavat kertoa omasta sairaudestaan tyoyhteisossa. Toisessa
sitaatissa sairaudesta kertominen nayttaytyy mahdollisuutena, jonka myota tyoyhteison on
mahdollista ymmartaa sairauden tyoelamaa haastavia rajoituksia. Aiempi tutkimus
osoittaa, etti sairaskokemuksista kertominen luotettavalle henkil6lle vahvistaa omia

voimavaroja ja torjuu kokemusta omasta erilaisuudesta (Musa, 2021).

Vaikka yleinen kuvaus haastatteluissa on olla avoin omasta sairaudestaan eivat kaikki
haastateltavat koe sairaudesta kertomista tyoyhteisossa mielekkaiksi. Aineistossa
sairaudesta ei kerrota tyoyhteisossa silloin kun sairasdiagnoosi on tuore tai silloin kun

halutaan asettaa omat rajat itsensa ja tyonantajan vilille:

“Jotenki ma halusin vetdd sen rajan, et tad on nyt sellanen asia minkd ma
diilaan, et md tarviin kaks pdivdd nyt et sun [esthenkilon] ei tarvii ees tietdd,
mut tdlle on kyl ladkkeet.” (H3)

"Monissa tyopaikoissa keskitytdadn enemmdn sithen tyohon ja sitten
tyontekijoiden omat kulmat ja taimmoset terveydelliset haasteet on sit niinku
semmosii mitd et vdlttdmdttd niinku toivota niinkddn tuovan esille, et kylhdn
se ehka sil taval viestii siitd, et tad nykypdivan tyoeldma on sellasta et
keskitytddn tulokseen ja kasvuun ja tammosiin asiothin eniten eikd niinkddn
thmisten inhimillisiin kdarsimyksiin. Mut ei tdd oo et mua ois kohdeltu vadrin,
et se nyt vaan on ndin miten tdda tyoeldamd toimii.” (H3)

Sitaatissa sairastunut haluaa maaritella itse, miten tulee nihdyksi tyopaikalla. Sitaateista

voi paatella, etta haastateltava tunnistaa tyoelamarakenteellisia tekijoita, jotka eivat salli
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sairastuvuutta, vaan suosivat terveita ja kykenevia tyontekijoita. Haastateltava haluaa
suojata itsedan silta, etta tulisi maaritellyksi tyoyhteisossa oman sairautensa kautta. Tama
voi lisata epavarmuutta ja kuormitusta, jolloin haastateltavan toimijuus menee

rakenteiden vuoksi “piiloon” ja sitd myoten rajoittuu.

Analyysissa tulehduksellisesta suolistosairaudesta kertominen tyoyhteisossa lisaa usein
kokemuksia yhteenkuuluvuuden tunteesta tyoyhteisossa. Avoimuus sairaudesta saa myos
kollegat kertomaan herkemmin omista haasteistaan. Toisinaan tama tarkoittaa kuitenkin
sitd, etta sairastunut kokee, ettei hanen tilanteensa vakavuutta ymmarreta, kun kollegat
kertovat omista sairauksistaan, vaan omaa tilannetta ja oireita joutuu perustelemaan
tarpeettomasti. Analyysi osoittaa, etti sairaudesta tarvitaan haastateltavien mukaan lisaa

julkista keskustelua:

"Mut siit [tietoisuuden lisddntyminen] vois olla hyotyy et jos niinku jollain tavalla
tallaset henkilot niinku mind kenel on niinku lievdt oireet ni jollain tavalla saatais
ajattelemaan tdata asiaa tai kdsittdd sitd sairautta et se ei otkeestaan mdarita sita
kuka sd oot tai mitd vois saada atkaan.” (H3)

Sitaatissa haastateltava kuvaa, kuinka sairaudesta tulisi olla tyoyhteisoissa enemman
tietoutta, jotta sairaus ei maarittaisi nakemysta omasta itsestaan. Taman avulla voidaan
tukea sairastuneen kykenevyytta ja luoda uskoa omiin mahdollisuuksiin toteuttaa omaa
elamaansa kuten kuka tahansa nuori aikuinen tulehduksellisesta suolistosairaudesta

huolimatta.

Kuvasin ylla kokemuksia tulehduksellisen suolistosairauden vaikutuksesta nuoren
aikuisen tyoelamain ja toimijuuteen tyoelamassa tydelaman rakenteellisten tekijoiden
nakokulmasta. Tyoelaman rakenteet, kuten mahdollisuus mukautuksiin ja joustoihin ja
tyoyhteison tuki ja ymmarrys sairastunutta kohtaan vaikuttavat merkittavasti

pitkdaikaissairaiden mahdollisuuksiin toimia tyoelamassa.
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6 Pohdinta ja johtopaatokset

Tassa luvussa esittelen aluksi tutkimuksen tulosten yhteenvedon ja suhteutan tuloksia
aiempaan tutkimuskirjallisuuteen. Esitan lisdksi pohdintoja tuloksista ja tulosten
merkityksesta yhteiskunnassa, jonka jalkeen pohdin tutkimuksen luotettavuutta sisiltaen
tutkimuksen metodologiset valinnat, toteutuksen seka tutkijan roolini tutkimuksen teossa.

Luvun lopuksi kasittelen tulosten myota muodostuneita jatkotutkimusaiheita.
6.1 Tulosten yhteenveto ja pohdinta

Tutkielman tarkoituksena oli tarkastella tulehduksellista suolistosairautta sairastavien 18—
35- vuotiaiden nuorten aikuisten kokemuksia siita, millainen merkitys sairaudella on
heidan ammatinvalinnassaan, millaista tukea ammatinvalintaan on saatu ja miten sairaus
vaikuttaa heidin tyoelamainsa. Aihetta ldhestyin toimijuuden kisitteen kautta.
Aikaisemmin tulehduksellisen suolistosairauden tutkimus on keskittynyt lahinna
ladketieteellisen ndkokulman tarkastelemiseen, kun kokemusnikokulma on jaanyt
vahaisemmalle huomiolle. Kokemuksia tulehduksellisen suolistosairauden ja tyoelaman
yhdistamisesta on tutkittu vahan. Erityisen vahan, jos lainkaan, on tutkimusta
tulehduksellisen suolistosairauden vaikutuksesta ammatinvalintaan. Pyrkimykseni on ollut
kaventaa tata tutkimuksellista aukkoa haastattelemalla tulehduksellista suolistosairautta

sairastavia nuoria aikuisia.

Nuorten koulutusvalintoja tarkastellaan usein ikdan kuin ne olisivat yksilon omia valintoja
ilman laajempien yhteiskunnallisten tekijoiden huomioimista (Tolonen ja Aapola-Kari,
2021). Yhteiskuntatieteellinen tutkimus kuitenkin osoittaa, etta valintaan vaikuttavat
rakenteelliset tekijat. Aiemmin nuorten ammatinvalintaa on tarkasteltu l1ahinna luokan ja
sukupuolen nakokulmista, kun puolestaan terveyden ja toimintakyvyn merkitys on
tarkastelussa jaanyt kovin viahaiselle huomiolle. Tutkielmassa esiintyneiden nuorten
aikuisten kokemusten perusteella voidaan todeta, etta tulehduksellinen suolistosairaus
kokemuksena haastaa nuoren aikuisen kasitysta, minkalaisessa ammatissa on kykeneva
toimimaan ja rajoittaa siten koettua toimijuutta ammatinvalinnan suhteen. Sairauden
merkitys ammatinvalinnassa ilmenee tuloksissa siten, etta nuori joutuu todennakoisesti
huomioimaan rajat, jotka oma toimintakyky asettaa tietyssa ammatissa toimimiselle.
Kokemukset ovat erilaisia haastateltavilla, jotka olivat sairastuneet jo lapsena eli ennen

ammatinvalintaa ja haastateltavilla, jotka olivat valinneet ammatin ennen sairastumista.
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Kuten tuloksissani, myos aiemmassa tutkimuksessa on todettu, etta ammatinvalinnan
kysymykset nousevat vahvasti esiin, mikali sairaus vaikuttaa tyokykyyn merkittavasti ja
uuden ammatin opiskelu tulee tarpeelliseksi (ABBVIE Oy ym., 2017). Tutkielmani tulokset
tuovat esiin, ettd sairaus on merkittava tekija myos lapsena sairastuneiden
ammatinvalinnan kysymyksissa. Tolonen ja Aapola-Kari (2021) ovat kritisoineet
rakenteellisten nakokulmien sivauttamista nuorten ammatinvalintaa koskevassa
tutkimuksessa ja myos omien tulosteni perusteella on tarpeellista pohtia, miten nuoria
voitaisiin paremmin tukea ammatinvalinnassa, kun terveys ja toimintakyky saattavat olla

osana vaikuttamassa koulutusvalintoihin.

Nykypaivana nuoret tavoittelevat omien arvojen mukaista tyota valitessaan tulevaisuuden
ammattiaan (Haikkola & Myllyniemi, 2020). Tuloksistani kuitenkin ilmenee, etta toisin
kuin terveilld omaa tulevaisuuttaan suunnittelevilla nuorilla, jotka tavoittelevat ammattia
omien arvojen ja kiinnostuksen kohteen mukaisesti, saattaa tulehdukselliseen
suolistosairauteen sairastunut joutua tyytymaan johonkin sairauteen sopivaan ammattiin.
Aiemman tutkimuksen mukaan tulehduksellisen suolistosairauden ei ole todettu
vaikuttavan sairastavien koulutustasoon, vaikka koulutuksen suorittamisessa kestaisikin
pidempain (Marri & Buchman, 2005). Tutkielmani tulokset herattavit kuitenkin
kysymyksen siita, millaisia mahdollisuuksia sairastuneella todellisuudessa on tavoitella
omia arvojaan ammatinvalinnassa ja millaisia mahdollisuuksia heilla on edeta
haluamalleen koulutustasolle, kun yhteiskunnallinen nikemys ei valttamatta tunnista
koulutusvalintojen taustalla olevia syitd, minka vuoksi koulutuksen suorittaminen

mahdollisesti viivastyy.

Kokemukset ammatinvalinnan tuen tarpeellisuudesta eivat ole aineistossani yhtenevaisia,
mutta yhteista on se, ettd tukea on tarjottu vain viahan tai ei lainkaan. Ammatinvalintaan
saatu tuki ei haastateltavien kokemusten mukaan kohtaa tuen tarpeen kanssa.
Haastateltavien arvioiden mukaan kroonista tulehduksellista suolistosairautta sairastavat
nuoret aikuiset voisivat hyotya tuesta ammatinvalinnassa. Huomionarvoista on, etta
saatavan tuen toivotaan keskittyvan kannustavaan puheeseen ja omien ammatillisten
toiveiden toteuttamiseen sen sijaan, ettd kerrotaan, mihin ei ole kykeneva. Huomio on
erityisen tarked, silla nykykasityksen mukaan yhteiskunnassa korostuu ajatus siita, etta

yksil6 on itse vastuussa oman elamansa rakentamisesta ja ammatinvalinnan yhteydessa
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yksilon tulisi osata arvottaa oma itsensi ja asemansa koulutusmarkkinoilla, mihin
vaikuttavat kaytettavissa olevat resurssit, ymparoiva yhteiskunta seka paikalliset
olosuhteet (Tolonen & Aapola-Kari, 2021). Nuori ei valttamatta kuitenkaan tiedosta omia
mahdollisuuksiaan ja rajoitteitaan koulutusjarjestelmiassa (Tolonen & Aapola-Kari, 2021),
jolloin vallitseva yhteiskunnallinen nakemys omista kyvyista tai negatiivinen palaute

muilta saattaa rajoittaa kasitystd omasta toimijuudesta ja ohjata siten nuoren valintoja.

Tutkielmani tulokset osoittavat, etta tulehduksellinen suolistosairaus, kuten muutkin
luonteeltaan ja aktiivisilta vaiheiltaan arvaamattomat krooniset sairaudet, voivat tuoda
moniulotteisia haasteita nuoren aikuisen tyoelamaan. Tulosten perusteella sairauden
oireiden voidaan todeta vaikuttavan negatiivisesti stressinsietokykyyn, tyossiajaksamiseen,
psyykkiseen ja fyysiseen toimintakykyyn. Volpato ym., (2021) ovat todenneet, etta sairaus
vaikuttaa heikentavasti toimintakykyyn ja tyokykyyn. Tulokset ovat siten hyvin
samansuuntaisia kuin mitd aiempi tutkimus on osoittanut. Vaikka sairaus koetaan
paasaantoisesti tyoelamaa haastavana ja toimijuutta rajoittavana tekijana, aineisto
osoittaa, etta sairauden voidaan myos nahda mahdollistavan tyoelamatoimijuutta ja jopa

luovan tyomahdollisuuksia.

Tyoikaisten pitamista tyoelamassa mahdollisimman pitkaan on tavoiteltu
yhteiskuntapoliittisin toimin, ja Suomen hallituksen keskeisena tavoitteena on ollut
tyollisyysasteen nostaminen, jotta kansantalous ja hyvinvointipalvelut saadaan turvattua
(Kestila, Karvonen, Jauhiainen & Mikkola, 2023, 3). Yhteiskuntapoliittisena tavoitteena on
pitaa tyoikaiset tyoelamassa mahdollisimman pitkaan ja tyollisyysasteen nostamisella on
tarkoitus turvata tulevaisuuden hyvinvointipalvelut seki kansantalous (Kestila ym.,
2023,3). Tutkielmani tulosten perusteella timan tavoitteen saavuttaminen edellyttaisi
kroonisten sairauksien kanssa elavien ihmisten tilanteen parempaa huomioimista
tyoelamassa. Tulehduksellinen suolistosairaus aiheuttaa aineistoni valossa lyhyempia
keskeytyksia seka pidempiaikaisia katkoksia tyoelamaan. Erityisesti fyysista rasitusta
sisaltava tyo koetaan haasteellisena sairauden suhteen. Aiemmassa tutkimuksessa myos
Rankala ja kumppanit (2021) ovat todenneet, etta ruumiillista tyota sisaltavissa
ammateissa raportoidaan huomattavasti enemman poissaoloja kuin toimihenkiloilla ja

todenniakoisemmin sairaspoissaoloja tai vajaakuntoisena tyoskentelya.
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Tutkielmani tulokset osoittavat, etta tyoelaman mukautukset tukevat vahvasti tyokykya,
sairauden hallinnan tunnetta seka sairastuneen toimijuutta. Tulosten perusteella
mukautuksia toivotaan erityisesti ty0ajan joustavuuteen ja etatyomahdollisuuksiin, jotka
ovat padosin mahdollisia toimistotyossa. Etatyon mahdollistamista on edesauttanut
koronapandemia (Koivunen, 2023), mutta tyoaikojen joustavuutta haastaa se, etta
erityisesti nuoret tyoskentelevit tyossa, joissa tyoajat ovat vaihtelevia ja vihemman
ennustettavia (Koivunen, 2023). Nykyajan tyoelama voi rajoittaa sairastuneen toimijuutta
olemalla vaativaa, hektista ja sisaltamalla kuormittavia suorituspaineita (Koivunen, 2023).
Toisaalta nykytyoelama voi kuitenkin tarjota mahdollisuuksia olemalla joustava ja
mahdollistaa esimerkiksi sairastuneelle tarkeaa etityota ja siten toimijuutta. Tyoelaman
mukautukset ja joustot ovat tarkea osa tyoelamarakenteita. Tekemani tutkimus osoittaa,
ettd mukautuksia pyydetaan itse tyonantajalta. Tyoelamarakenteissa myos
palvelujirjestelmien, kuten tyoterveyden tulisi ottaa suurempi rooli sairastuneen
tukemisessa tyoelamain, ettei vastuu olisi yksinomaan yksilolla. Mukautukset tukevat
sairastuneen kykya toimia itselleen mielekkaassa tyossa seka mahdollistavat sen, ettd myos
sairauksien kanssa elavat ihmiset saadaan mukaan tyoelamaan ja he voivat pysya
tyoelamassa. Analyysin mukaan mukautukset painottuivat erityisesti toimistotyohon,

mutta mukautusten ja joustojen olisi tarkea olla mahdollisia erityyppisissa tyotehtavissa.

Tutkimustuloksissa korostuvat erilaiset epavarmuudet. Epavarmuuksia aiheuttavat
tulevaisuuden tyoelamin vaatimukset. Tulokset tukevat aiempia havaintoja, joiden
mukaan tulehdukselliseen suolistosairauteen sairastuneilla esiintyy epavarmuutta omaa
kehoa kohtaan seka tulevaisuuden tyoelamaa kohtaan (Van Gennep ym., 2021).

On tyypillista, etta nuorilla on pelkoja tulevaisuuden tyosta ja toimeentulosta, saadaanko
tyota ja pystyyko silla tyolla elattamaan itsensa (Terasaho ja Keski-Petaja, 2017; Haikkola
& Myllyniemi, 2020). Nuoret kokevat myos painetta saada tyota, joka on itselle
merkityksellistd, koska ideaali, jossa tyon on oltava muutakin kuin palkan 1ihde on
voimistunut (Farrugia, 2019). Sairastuneiden nuorten huolet ovat kuitenkin luonteeltaan
erilaisia kuin terveiden nuorten. Nykyilmapiiri, jossa korostetaan tyon merkityksellisyytta
ja itsensa toteuttamista, voi lisata kroonisesti sairaiden kokemaa stressia. Erityisesti
silloin, kun he kokevat, etteivat sairauden vuoksi kykene vastaamaan yhteiskunnan tai
tyoelaman odotuksiin, tai ettd sairaus rajoittaa heidan mahdollisuuksiaan seurata omia

kiinnostuksen kohteitaan tai turvata toimeentulonsa. Tutkimukseni perusteella
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tulehduksellinen suolistosairaus voi muuttaa henkilon arvoja ja prioriteetteja, silla
sairastuneelle tyo ei nayttaydy itsestadnselvyytena, vaan sosiaalisena arvona, jolloin
sairauden kokemuksen voi nahda korostavan tyokyvyn merkitysta. Analyysini perusteella
sairastunut voi joutua tilanteeseen, jossa ensisijainen tavoite on olla tyokykyinen ja vasta

tdman jalkeen voi pohtia tyon mielekkyytta.

Analyysissani korostuu sitoutuneisuus tyoelamaan ja tyon teko koetaan tarkeana osana
elamaa. Tuloksissa nayttaytyy halu tehda tyota, todistaa oma tyokyky. Aineistossa hyvan
tyontekijan ideaalia voidaan toteuttaa jopa oman tyokyvyn kustannuksella. Tyota
saatetaan tehda jopa sairaalasta kisin. Tama heijastaa suomalaista korkeaa tyomoraalia ja
kasitysta ihannekansalaisesta, joka on kykeneva tekemaan toita ja olemaan tuottava
henkilo (Haikkola ja Myllyniemi, 2020). Kasitys ihannekansalaisesta saattaa aiheuttaa
kroonisesti sairaalle nuorelle painetta todistaa olevansa kyvykas ja pystya joka tilanteessa
samaan kuin terveet ikatoverit. Yhteiskunnan asettamat normit tyon arvostuksesta ja
tyohon sitoutumisesta nakyy analyysissani myos siten, etta sairastunut nuori aikuinen
saattaa pelata tulevaisuudessa tyokykynsa heikkenemista tai kykenemattomyytta osallistua
taysipainoisesti tyoelamaan. Yhteiskunnallinen ihanne tyoelaman tuottavuudesta ja
itsensa toteuttamisesta saattaa siten olla erityisen kuormittava tilanteessa, jossa krooninen

sairaus tuo elimaan jo valmiiksi epavarmuutta omasta tulevaisuudesta.

Haastateltavien kokemukset osoittavat, etta sairaus koetaan nakymattomana ja sairauden
oireita piilotellaan tyoyhteisossa jonkin verran. Sairauden nakymattomyys aiheuttaa sen,
ettd sairastuneen tulee itse paattaa, kertooko sairaudestaan tyoyhteisossaan. Kuten
tuloksissani, my0s aiemman tutkimuksen mukaan suurin osa sairastuneista haluaa kertoa
tyonantajalle sairaudestaan, eika koe, etta siita aiheutuisi epaoikeudenmukaista kohtelua
(Marri & Buchman, 2005). Aineistossani avoimuus sairaudesta tyoyhteisossa lisasi usein
yhteenkuuluvuuden tunnetta ja mahdollisti tuen vastaanottamisen, mika osaltaan vahvisti
sairastuneen toimijuutta tyoelamassa. Toisaalta sairaudesta kertominen tyoyhteisossa
aiheutti myos epavarmuutta. Tama liittyy kokemukseen siita, etta sairauteen liittyy yleista
ymmartamattomyytta, mika lisaa sairastuneen taakkaa, kun omia oireita joutuu
selittimaan muille. Aihe kietoutuu myos tyoelamarakenteisiin ja tyokulttuuriin ja pohjaa
luultavasti kasityksiin siit4, ettd yhteiskunta on rakennettu terveille, samoin tyoelama. Bé
(2016) on kuvannut ableismiksi kutsuttua ilmiota, jossa tyoelama saattaa syrjia henkil6ita,

joiden toimintakyky ei vastaa tyypillisia odotuksia. Vaikka analyysi osoittaa sairastuneen
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huolen mahdollisesta epdarvoisesta asemasta tyoelamassa suhteessa terveisiin, ei
analyysissa kuitenkaan esiinny varsinaista sairastunutta syrjivaa toimintaa. Tietouden
lisadaminen tulehduksellisesta suolistosairaudesta seka sairauden oireiden normalisointi
yhteiskunnassa voisivat omalta osaltaan tukea sairastuneen toimijuutta ja vahentaa

epavarmuuden tunteita tyoelamaan liittyen.
6.2 Tutkimuksen luotettavuus ja rajoitukset

Laadullisessa tutkimuksessa arvioidaan aineiston keruun, analysoinnin, tulkinnan seka
tulosten raportoinnin luotettavuutta (Juhila, 2021b). Luotettavuutta on tiarkea arvioida,
jotta voidaan varmistua siiti, ettd tutkimuksen tulokset kuvaavat hyvin rajattua tutkittavaa
ilmi6ta, ovat hyvin perusteltuja sekd dokumentoituja ja eettisesti toteutettuja (Jokinen,
2021; Glinther, Hasanen & Juhila, 2021). Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on saada

syvallisempi ymmarrys tutkittavasta ilmiosta (Juhila, 2021a).

Nikokulmien rajaus on laadullisessa tutkimuksessa olennaista, jotta lopputuloksesta
saadaan tarkoituksenmukainen kokonaisuus (Jokinen, 2021). Rajasin tutkielman
tarkastelemaan tulehduksellista suolistosairautta sairastavien nuorten aikuisten
kokemuksia koskien sairauden merkitysta ammatinvalintaan ja tyoelamaan. Lisaksi
rajasin tarkastelun painottumaan erityisesti toimijuuden kasitteen nikokulmasan.
Kokemuksia tutkiessa tutkija pyrkii ymmartamaan sekd kuvaamaan kokemukset

mahdollisimman tarkasti juuri tutkittavien omasta nakokulmasta kasin. (Jokinen, 2021.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan roolin merkitys tulee tunnistaa lapi
tutkimusprosessin (Juhlia, 2021b). Tutkimuksen aihepiirin tunteminen ennalta seki se,
etta tutkijana itse sairastan IBD:t4, ovat olleet tutkimusprosessissa ikdan kuin
kaksiterainen miekka. Tiedostan, etta taustani IBD:ti sairastavana, sairaanhoitajana seka
sosiaali- ja terveystutkimuksen ja johtamisen koulutusohjelmassa opiskelevana on lisannyt
ymmarrystani tutkielman ilmi6sta. Aihepiirin aiemman tuntemisen myo6ta pystyin
paremmin samaistumaan haastateltavien tuntemuksiin, seka kokemuksiin tunnistaen sen,
millaista elama ja tyoelama sairauden kanssa voi olla. Tama syvallinen ymmarrys aiheesta
kuitenkin haastoi minua erityisesti aineistonkeruuvaiheessa. Haastattelutilanteet vaativat
itseltdni ajoittain tietoista keskittymista siihen, etta toimin tutkijan roolissa, enka
hoitotyon ammattilaisen roolissa tai vuorovaikutuksellisessa ja vertaistuellisessa roolissa.

Haastattelututkimuksen ja kokemusnakokulman kannalta luottamuksellisen ilmapiirin
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aikaansaaminen on olennaista (Jokinen, 2021) ja todennakoisesti osin juuri siksi, etta
myoOs haastateltavat tiesivat sairaudestani, kykenin luomaan luottamuksellisen ilmapiirin
seka osoittamaan myotatuntoa haastattelutilanteissa. On tietoinen valinta, etta kerron
tarkemmin omasta taustastani IBD:t4 sairastavana vasta tutkielmani lopussa. Olen
pyrkinyt sulkeistamaan omat kokemukseni tutkimusprosessin ajan ja tekemaan tilaa
haastateltavien kokemuksille, mista syysta oman sairauteni mainitseminen tutkielman

alussa ei ole tuntunut luontevalta tai perustellulta.

Haastattelukysymysten luominen tuntui haastavalta ja tiedostan jalkikiteen, etta
haastattelussani olen saattanut paikoin kayttaa hiukan johdattelevia kysymystenasetteluja.
Tallaisten kysymysten esittiminen on saattanut rajoittaa haastateltavaa vastauksissaan tai
voinut johtaa siihen, etta haastateltava on saattanut vastata kysymykseen turhan lyhyesti,
ilman syventavaa pohdintaa. Kysymykset - “onko sairaus tuonut jotakin positiivista
elamaan?” ja "onko aiheuttanut eriarvoisuuden tunteita?” jatin analyysissani
huomioimatta niiden mahdollisen johdattelevuuden vuoksi. Kysymysten huolellisempi
pohdinta tai muokkaaminen olisi saattanut olla tarpeen, mutta tutkielman aikataulun
puitteissa tama ei ollut mahdollista. Haastattelukysymysten ja haastattelujen

toteuttaminen on kuitenkin ollut hyva oppimiskokemus.

Aineiston saturoitumisella tarkoitetaan tilannetta, jossa aineisto alkaa toistaa itsedan
(Tuomi & Sarajarvi). Tutkielmani aineisto ei todennakoisesti saavuttanut taytta
saturoitumista, mutta siita huolimatta aineistossa ilmeni monipuolisia sairaskokemuksia
liittyen ammatinvalintaan ja tyoelaimaan. Koska haastattelut olivat vapaaehtoisia, on
mahdollista, etta sellaisten henkiloiden kokemuksia, jotka vilttavat sairaudesta

puhumista, ei valttamatta kuultu.

Tutkijan on huolehdittava, ettd henkilokohtaiset ennakkokasitykset aiheesta eivat vaikutta
aineiston analyysiin ja sitd kautta tutkimustuloksiin (Giinther, Hasanen & Juhila, 2021).
Haastatteluaineisto oli hyvin tunnepitoista ja sisilsi monitasoisia, toisiinsa kietoutuvia ja
osin tulkinnanvaraisia merkityksia, mika haastoi aineiston tulkintaa. Tutkijana olen
kuitenkin pyrkinyt tarkastelemaan aihetta objektiivisesti ja pyrkinyt ehkdisemaan sen,
ettei aiempi ymmarrykseni, ennakkokasitykseni seka tunteikas aineisto vaikuttaisi
aineiston analyysiin. Analyysin aloitin aineistoldht6isesti avoimena aineiston ilmidille.

Perehdyin aineistoon, jotta hahmotin aineistossa toistuvat teemat. Seuraavaksi toteutin
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koodauksen ja ryhmittelin yli- ja alakategoriat. Varmistin kategorioita ryhmitellessa, etta
yhdistamani kategoriat tasmaavat asiasisalloltaan aineiston kanssa. Lopuksi tulkitsin
tekemiani havaintoja toimijuuden kasitteen nakokulmasta. Toteutin analyysin

jarjestelmallisesti ja johdonmukaisesti edeten.

Tutkimuksen luotettavuus ja toistettavuus tarkoittavat sita, etta tutkimus on tehty
huolellisesti ja saadut tulokset ja paatelmat ovat patevia (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 26).
Kokemuksia tulehduksellisesta suolistosairaudesta ja tyoelamasta on tutkittu vahan, mutta
erityisen viahan jos laisinkaan on tutkittu aihetta ammatinvalinnan nakokulmasta.
Aiemman tutkimustiedon niukkuus haastoi tutkielman laatimista ja siten tutkielman
luotettavuutta. Puuttuvan tutkimustiedon vuoksi tutkielmani on osittain eksploratiivinen,
joka toivottavasti avaa mahdollisuuksia lisatutkimukselle. Tutkielman tulokset koskien
tyoelamidkokemuksia ovat saman suuntaisia aiemman tutkimuksen kanssa ja
ammatinvalintaa koskevat tulokset avaavat uusia nakokulmia ja tdydentavat aiempaa

tutkimusta.

Vahvistaakseni tutkimuksen luotettavuutta tuon tutkielmassa esiin tutkittavien oman
aanen. Tutkielmani tulososio sisiltiaa suoria lainauksia tuloksista kertovaan tekstiin.
Tutkielman luotettavuuden takaamiseksi olen raportoinut koko tutkielma prosessin
ymmarrettavasti ja lapinakyvasti. Tutkielmassa kayttamani menetelméavalinnat olen
kuvannut tarkasti luvussa nelja. Analyysini tulokset ovat toistettavissa, mutta tutkielmani
tulokset eivit ole yleistettavissid koskemaan kaikkia krooniseen tulehdukselliseen

suolistosairauteen sairastuneita nuoria aikuisia.
6.3 Johtopaatdkset ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkielman tulokset osoittavat, etta tulehduksellisen suolistosairauden merkitysta
ammatinvalinnassa olisi mielekasta tutkia lisaa, silla aiempaa tutkimusta taman
tutkielman lisaksi aiheesta on erittiin viahaisesti, jos laisinkaan. Myos muiden kroonisten
sairauksien vaikutuksia nuorten ammatinvalintaan olisi tarkea tutkia lisaa. Haastateltavat
tuovat puheessaan esille, etta ammatinvannan tuesta voisi olla tulevaisuudessa hyotya.
Siksi jatkotutkimuksessa olisikin tarkeaa selvittaa, millaista tukea sairastuneille voitaisiin
tarjota ammatinvalintaan liittyen ja mita erityispiirteita tallaisessa tuessa tulisi huomioida.
Tutkimustuloksia voitaisiin hyodyntaa esimerkiksi nuorisoty6ssa ja tyoelaméapalveluissa

kehitysehdotusten pohjana tai vertaistuen kehittamisessa.
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Monet suomalaiset haluavat mukauttaa tyoelamaansa ja tekevat esimerkiksi etatoita
omasta halustaan. Aineistossa erilaiset tyon mukautukset koettiin erityisen tarkeana
tyohyvinvointia edistavana tekijana. Tulehduksellista suolistosairautta sairastava saattaa
kuitenkin tehda etitoita pakon sanelemasta syysti. Analyysin tuloksena tyoyhteison tuki
oli merkittava tekija tyohyvinvoinnin ja itsensa arvostetuksi ja hyvaksytyksi kokemisen
kannalta. Tasta syysta jatkossa olisi mielekasta tutkia sairauden vuoksi paljon etatoita
tekevia siita nakokulmasta, minkalaisia vaikutuksia silla on henkilon kokemukseen
tyoyhteisoon kuulumisesta. Tutkimuksella voitaisiin saada tietoa etatyon merkityksesta
sairastuneiden elamassa seka tietoa etatyon vaikutuksista suhteessa sairastuneen

sosiaalisiin suhteisiin, kommunikaatioon, tychyvinvointiin ja tyoidentiteettiin.

Yhteiskunnan ikdrakenne on murroksessa ja tyotiatekevien maara laskee, mika haastaa
suomalaisen hyvinvointivaltion kestavyytta. Ty6ikaiset tulisi pitda tyokykyisina, mika
turvaisi niin tyoelamaosallisuutta kuin valtiontalouden vakautta. Olisi tirkea ymmartaa,
etta tukemalla tyoelamassa pysymista voidaan sairastuneiden tyoelamaosallisuuden
tukemisen lisaksi sadastaa yhteiskunnan varoja. Taman vuoksi tarvitaan lisaa tutkimusta
siitd, miten tunnistetaan ja toteutetaan keinoja, jotka tukevat kroonisesti sairastuneiden
tyOelamassa toimimista huomioiden erilaiset ammatit ja tyotehtavit. Tutkimustuloksia
voitaisiin hyodyntaa tyokykya tukevien palvelujen ja toimintamallien kehittamisessa seka

poliittisessa paatoksenteossa.
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Liitteet

Liite 1. Haastattelukutsu

Hei!

Oletko 18—35-vuotias tulehduksellista suolistosairautta sairastava? Millaista on elamasi
sairauden kanssa? Onko sinulla kokemuksia sairauden vaikutuksesta ammatinvalintaan tai

tyoelamaan? Toivotan sinut tervetulleeksi haastatteluun!

Olen sosiaali- ja terveystutkimuksen ja johtamisen maisteriopiskelija Helsingin yliopiston
valtiotieteellisesta tiedekunnasta. Etsin 18—35-vuotiaita suolistosairautta sairastavia
haastateltavakseni maisterintutkielmaani varten. Maisterintutkielman tarkoituksena on
tutkia kokemuksia suolistosairauden kanssa eldmisesta. Olen erityisen kiinnostunut siita,
miten sairaus saattaa vaikuttaa ammatinvalintaan ja tydelamaan perustuen ihmisten
kokemuksiin. Sairastuneiden kokemuksia on tutkittu vahanlaisesti, minka vuoksi
kokemuksesi olisi tarkea kuulla! Kaikki kokemukset ovat tarkeita, riippumatta
tulehduksellisen suolistosairauden vaikeusasteesta, oirekuvasta tai siitid, onko sairaus

vaikuttanut ammatinvalintaan tai tyoelamaan.

Haastattelussa tullaan kysymaian diagnoosi/oireet. Vastaukset kasitellaan anonyymisti,
eika yksittaista henkiloa ole mahdollista tunnistaa. Haastattelu kestda noin 30-60
minuuttia ja haastattelu voidaan jarjestda joko etayhteydella Zoom- vilityksella tai
kasvotusten paakaupunkiseudulla sinulle sopivassa tilassa. Haastattelut jarjestetdaan kesa-

elokuussa 2024.

Tutkimuksesta ja haastatteluista vastaa Jasmin Reittila-Larkimo.
Lisdtietoja saat laittamalla sihkopostia osoitteeseen: XXXX tai puhelimitse numerosta
XXXX

Kysy lisaa ja ilmoittaudu haastatteluun!

Jasmin Reittila-Larkimo
Sosiaali- ja terveystutkimuksen ja johtamisen maisteriohjelma
Valtiotieteellinen tiedekunta

Helsingin yliopist
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Liite 2. Tutkimustiedote

Pyydan sinua osallistumaan tutkimukseen, jossa tutkitaan kokemuksia kroonisen
suolistosairauden vaikutuksesta nuoren tyoikaisen ammatinvalintaan ja tyoelamaan.
Sovellut mukaan tutkimukseen, mikali olet saanut tulehduksellisen suolistosairauden

diagnoosin ja olet 18—35-vuotias.

Tutkimuksen odotetaan tuottavan kokemuksia suolistosairauden vaikutuksesta koskien
nuoren tyoikdisen ammatinvalintaa ja tyoelamaa. Tassa tutkimuksessa saatavat
tutkimustulokset lisaavait tietoisuutta sairauden vaikutuksesta nuorten ihmisten elaméaan.
Mikali paatat osallistua tutkimukseen, sinulta pyydetaan suostumus kirjallisesti tai
suullisesti tutkimukseen osallistumisesta. Pyydan lupaasi tallentaa aineistosi (aanitallenne,
haastatteluvastaukset, taustatiedot ja suostumus ilman suoria tunnistetietoja, sitaatit).
Henkilotietojasi kasitelladn tutkimuksessa luottamuksellisesti ja tiedot sdilytetaan
huolellisesti digitaalisessa muodossa salasanoin suojattuna. Suorat tunnistetiedot, kuten
nimi ja yhteystiedot poistetaan aineistosta. Adnitallenne hivitetdin vilittomésti
litteroinnin jalkeen. Tutkimukseen osallistuneita ihmisia ei voi jalkikateen tunnistaa

tutkielman tai muiden tutkimusjulkaisujen perusteella.

Haastattelut ovat yksilohaastatteluja ja haastattelut toteutetaan etayhteydella, Zoom-
valityksella tai kasvotusten padkaupunkiseudulla sinulle sopivassa tilassa. Haastattelut
kestavat noin 60 minuuttia. Haastattelut toteutetaan heinakuu 2024- elokuu 2024 aikana.
Aineistoa saatetaan hyodyntda myohemmin myos muuhun pitkdaikaissairauksiin
liittyvaan tutkimukseen, jos annat sithen luvan. Téllgin litteroitu, anonymisoitu aineisto

sdilytetadan suojatusti Helsingin yliopistossa.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinun on mahdollista kieltaa
osallistumisesi tutkimukseen tai keskeyttda osallistumieni missa tahansa tutkimuksen
vaiheessa. Jos paatit peruuttaa suostumuksesi tutkimukseen, poistetaan siithen mennessa
keratyt tietosi tutkimuksesta silta osin, kun se on mahdollista. Tutkimukseen
osallistumisesta kieltaytyminen tai tutkimukseen osallistumisen keskeyttaminen ei aiheuta
sinulle seurauksia.

Haastattelijana ja maisteritutkielman toteuttajana toimii itsekin tulehduksellista

suolistosairautta sairastava maisteriopiskelija.
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Tarkempia tietoja tutkielmasta voit tarvittaessa kysya sahkopostilla: XXXX tai puhelimitse
XXXX

Kiitos jos voit harkita osallistumista tutkimukseen ja auttaa maisterintutkielmani

valmistumisessa!

Jasmin Reittila-Larkimo
Sosiaali- ja terveystutkimuksen ja johtamisen maisteriohjelma
Valtiotieteellinen tiedekunta

Helsingin yliopisto
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Liite 3. Suostumuslomake

informointikirjeen, jossa on kerrottuna tutkimuksen tarkoitus ja toteutustapa.
Tutkimuksen sisalto on selitetty minulle suullisesti ja minun on ollut mahdollista esittaa
tutkijalle kysymyksia tutkimusta koskien. Olen saanut riittavat vastaukset kaikkiin
esittdmiini tutkimusta koskeviin kysymyksiin. Minulle on selvitetty, etta tutkimuksessa
kerattavat tiedot sailytetaan nimettomina ja etta ne kasitellaan henkilotietolain mukaisesti
luottamuksellisesti. Tiedan, etta tama allekirjoittamani suostumus sailytetaan erillisena
haastatteluaineistosta. Suostun tutkimukseen vapaaehtoisesti. Annan tutkijalle
suostumukseni kerita, sailyttaa ja kayttaa tutkimustarkoitukseen minua koskevia
tutkimukseen liittyvia tietoja. Ymmarran, etti tutkimustietoja saatetaan kayttaa timan
tutkimuksen lisaksi myos muuhun tutkimukseen. Tiedan, etta minulla on halutessani
oikeus keskeyttaa osallistumiseni ja peruuttaa suostumukseni syyta ilmoittamatta missa
tahansa tutkimuksen vaiheessa. Merkitsen rastin kohtaan, joka vastaa omia

taustatietojani.

» Olen 18—35- vuotias ()
« Sairastan tulehduksellista suolistosairautta ( ) Suostun osallistumaan tutkimukseen:

Allekirjoitus

Nimen selvennys

Paivamaara ja paikkakunta

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus

Tutkimuksen toteutuksesta vastaa Helsingin yliopisto, jossa tutkimuksen toteuttajana

toimii maisteriopiskelija Jasmin Reittila-Larkimo



Liite 4. Haastattelurunko

Haastattelun kulun esittely ja lupa tutkimukseen

Teema 1: Elaméankulku ja tausta
-Kertoisitko elamankulustasi ja taustasi

-Kertoisitko sairastumisesta/ sairauden toteamisesta?

Teema 2: Krooninen sairaus

-Kerro itsestisi ja sairaudestasi, nakyyko sairaus arjessasi? -Milla tavoin?
-Millaisia tunteita sairastuminen tai sairastaminen on aiheuttanut?
-Onko sairautesi vaikuttanut harrastamiseen tai sosiaaliseen elamaan?
-Onko sairaus aiheuttanut sinulle eriarvoisuuden tunteita?

-Kerro sairauden vaikutuksesta sosiaalisiin suhteisiin

-Onko sairaus tuonut jotakin positiivista elamaasi?

Teema 3: opiskelu ja ammatinvalinta

-Kertoisitko opintoihin hakeutumisesta, minkalainen prosessi se oli? Millaiset tekijat
vaikuttivat valintaasi?

-Oletko saanut apua ammatinvalintaan? Milta taholta?

-Oletko kaivannut apua ammatinvalintaan sairauden suhteen?

Teema 4: Sairaus, tyoelama ja tulevaisuus

-Kertoisitko tyoelamastasi? Miten olet paatynyt nykyiseen tyohosi?

-Milla tavoin IBD nakyy tyoelamassasi?

-Oletko tuonut sairautta esiin tyoyhteisossasi? tyonantajalle/tyokavereille? Miksi kylla,
miksi et? Millaisena koit kertomisen?

-Onko sinulla ty6elamassa jotakin mukautuksia?

-Onko sairaus vaikuttanut tyohon suhtautumiseen?

-Millaisena naet itsesi suhteessa vertaisiisi?

-Mita toivot tulevaisuuden tyoelamalta sairauden nakokulmasta?

-Millaisena niet IBD:t4 sairastavan aseman suomessa? Onko asemalla merkitysta
sairauden kannalta tai sairauden kokemukselle? Entd ammatin tai tyopaikan valinnalle?
Kiitos!



