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HARVINAISET-VERKOSTO

Harvinaissairaiden haasteet tyoelamassa

Harvinaiset-verkosto teki alkuvuonna 2024 kyselytutkimuksen harvinaissairaiden haasteista
tydeldmassa. Kyselyyn osallistui 10 verkoston jasenyhteisoa, joista jokainen valitsi yhden tai
useamman diagnoosiryhman kyselyn kohderyhmiksi. Kyselytutkimuksen tavoitteena oli kartoittaa
kokemuksia tydeldmasta harvinaissairauden kanssa, tunnistaa tydoelamaan liittyvia haasteita ja
mahdollisia uusia ndkdkulmia.

Taustatietoja

Kyselyyn vastasi 517 harvinaissairasta, joista 84 prosenttia oli naisia. Kysely kohdennettiin
tydelamassa tai tydeldman kaytettavissa oleville 40-60-vuotiaille. 88 prosenttia vastaajista (n = 445)
kuului tavoiteltuun kohderyhmaan.

79 prosentille vastaajista harvinaissairauden diagnoosi oli tehty vahintaan 4 vuotta sitten. 13
prosentilla diagnoosi oli yli 20 vuotta vanha. 74 prosentilla pdaasiasiallinen hoitovastuu on
erikoissairaanhoidossa. Vain kolmella prosentilla hoitovastuu on tyoterveyshuollossa. 71 prosentilla
vastaajista on harvinaissairauden lisaksi vahintdan toinen laakarin diagnosoima pitkaaikaissairaus tai
vamma.

Yhteistyon puute terveydenhuollon ammattilaisten valilla

Kyselyn mukaan harvinaissairaat eivat ole tyytyvaisia tyoterveyshuollon ja hoitavan tahon valiseen
yhteistydhdn. Sen arvioidaan toimivan vain kohtalaisesti (2,8, asteikolla 1 = ei lainkaan toimiva-5 =
erittdin hyvin toimiva, n = 359). Viidennes vastaajista arvioi, etta yhteistyo ei ole lainkaan toimiva. Asia
ei tunnu koskettavan kaikkia, silla viidennes vastaajista oli valinnut vaihtoehdon ”en osaa sanoa”.

”Selvat ohjeet erikoissairaanhoidosta seka minulle itselleni etta tybterveyteen. Misséa
asioissa pitdéa olla matalalla kynnyksella yhteydessa mihinkin hoitavaan tahoon.”

”Harvinaissairauksien tietamys ja oireiden vaikutus, paivittdisessa elamassa, on yha
véhaista. Esim. tyoterveyslaékarini, oli kohdannut urallaan yhden asiakkaan, joka sairasti
samaa harvinaissairautta.”

Tyoelamahaasteet

81 prosenttia vastaajista on vastaamishetkella tydsuhteessa. Valtaosalla tydsuhde on toistaiseksi
voimassa oleva. Osa vastaajista toimii myos yrittdjana tai apurahatutkijana. Tyokyvyttomyyselakkeella
tai kuntoutustuella on joka neljas vastaaja.
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Oman tydn henkinen kuormittavuus koetaan suurempana kuin fyysinen kuormittavuus. 67 prosenttia
vastaajista pitaa tydotaan henkisesti melko tai erittdin kuormittavana. Alle 45-vuotiailla osuus on yli 70
prosenttia. Vastaava luku fyysisen kuormittavuuden kohdalla on 24 prosenttia, eli vain joka neljannes
kokee tydnsa fyysisesti haastavaksi.

”Fyysisten oireiden lisdksi henkinen kuorma on valilla raskas. Kaipaisin
keskustelutukea.”

Vastaajat kokevat oman toimintakykynsa hiukan paremmaksi kuin tydkykynsa. Hyvan arvion (8-10/10)
omasta toimintakyvystaan antaa 43 prosenttia vastaajista, kun taas heikoksi (1-5/10) toimintakykynsa
arvioi viildennes vastaajista. Vastauksien keskiarvo on 6,9. Tyokyvyn kohdalla hyvan arvion (8-10/10)
antaa 42 prosenttia vastaajista. Vastauksien keskiarvo on 6,6.

Harvinaissairauden vaikutukset tyoelamaan

Harvinaissairauden vaikutus ty0- ja toimintakykyyn arvioidaan melko suureksi. 60 prosenttia
vastaajista kokee vaikutuksen vahintdan melko suurena. Vain joka viides kokee vaikutuksen olevan
vahainen tai olematon.

Harvinaissairaus ei kyselyn mukaan ole vaikuttanut uravalintaan. Lahes 70 prosenttia vastaajista
kokee, ettei sairaudella ollut mitaan vaikutusta. Sen sijaan tyduran aikana harvinaissairauden
vaikutukset ovat tulleet nakyviksi. 60 prosenttia vastaajista on vahintaan melko samaa mielta siita,
ettd harvinaissairaus on vaikuttanut tyduraan. Yli puolet vastaajista on taysin sita mielta, etta
harvinaissairauden vuoksi joutuu varaamaan tavallista enemman aikaa tyopaivasta palautumiseen.

”Sairauden ja siitéd kertomisen myéta urakehitys pyséahtyi. Nykyisen tyénantajan
palveluksessa ei ole toivoakaan uralla eteenpéain paasemisesta.”

60 prosenttia vastaajista on sitd mielta, etta viimeisen vuoden aikana harvinaissairaus on haitannut
tydn tekemista vahintaan viikoittain. 52 prosenttia vastaajista on joutunut olemaan pois toista
harvinaissairautensa vuoksi viimeisen vuoden aikana. Yleisimmin poissaolo on kestanyt alle viikon.
Vajaa viidennes on joutunut olemaan pois toista yli yksi kuukautta.

Tyoelamassa hankaluuksia aiheuttaneet tekijat

Vastaajat arvioivat kymmeneen vaitteeseen vastaamalla harvinaissairauden aiheuttamia hankaluuksia
tydeldmassa viimeisen viiden vuoden aikana. Vastauksissa oli suurtakin hajontaa. Toisaalta oman
tyduran arviointi harvinaissairauden nakokulmasta ei ole kaikille helppoa. Keskimaarin joka
kymmenes vastaaja vastasi "en osaa sanoa” vaitteisiin, joilla kartoitettiin tydelamassa hankaluuksia
aiheuttavia tekijoita.

"Asiallinen suhtautuminen, ymmarrettaisiin sairauden vaikutus ja helpotettaisiin
tyotehtavia. Tyoyhteiso ei saisi olla kateellinen, jos ko. henkilén tyonkuvaa helpotetaan.”
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Eniten hankaluuksia on aiheuttanut oman harvinaissairauden erityispiirteet, esimerkiksi toimintakyvyn
kausittaiset vaihtelut. 45 prosenttia vastaajista oli kohdannut vahintadn melko paljon hankaluuksia
taman vuoksi. Toisaalta 27 prosenttia ei ollut kokenut sairauden erityispiirteita juurikaan tai ollenkaan
hankaluuksia aiheuttavana. My0s yleinen tyo- ja toimintakyky oli aiheuttanut 42 prosentille vahintaan
melko paljon hankaluuksia. Asenteellisuuden koki hankaluutena vajaa kolmannes vastaajista, mutta
toisaalta vajaa puolet ei kokenut sita ollenkaan hankaluutena. Vahiten hankaluutta aiheuttavina
tekijoina pidettiin esihenkildiden ja tydkavereiden suhtautumista.

Mista tukea tydeldman haasteisiin?

Tarkeimpana tukena tydeldmassa ovat laheiset ja perhe: 76 prosenttia vastaajista arvioi niilla olevan
vahintaan melko paljon merkitysta. Seuraavaksi tarkeimpina tuen antajina koetaan tyokaverit,
esihenkild, mutta myos sosiaali- ja terveydenhuolto, vertaistuki ja tyoterveyshuolto. Tyollisyyspalvelut,
tydelakevakuutusyhtid ja Kela eivat ole monellekaan ensisijainen tukea antava taho. Esimerkiksi
tyollisyyspalveluiden kohdalla 64 prosenttia vastaajista arvio niiden olevan vailla merkitysta
tukemassa tydeldman haasteissa. Kyselyn tulokset eivat kuitenkaan anna vastausta siihen, onko
vastaajilla edes ollut tarvetta saada tukea edelld mainituilta tahoilta.

Kysymykseen siita, mita keinoja on hydédynnetty tydelaman tukena, vain 70 prosenttia vastaajista otti
kantaa. Tama voi kertoa siita, etta kaikista keinoista ei ole ollut tietoa tai niita ei ole tarjottu tai, mita
todennakoisimmin, kaikissa harvinaissairauksissa ei ole tarve mihinkaan erityiseen keinoon.
Yleisimmin kaytetty keino on tydelaman mukautus: siihen oli turvautunut kaikista vastaajista 36
prosenttia. Seuraavaksi yleisimmat keinot olivat tyoterveysneuvottelu (31 %) ja osakyvyttomyyselake
tai -kuntoutusraha.

Yhteenveto

Harvinaissairauksissa tarvitaan vahvempaa terveydenhuollon toimijoiden valista vuoropuhelua ja
ymmarryksen lisdamista. Tyoterveysladkarin olisi hyva kdyda vuoropuhelua myds harvinaissairauden
hoitavan tahon kanssa - talla hetkella tama yhteys toimii vain harvoin. Tyoterveyslaakarin olisi tarkea
paivittaa tietonsa harvinaissairaudesta, jotta pystyisi suhtautumaan asiaan riittavalla ammattitaidolla.

Tulisi on helpompaa mahdollistaa tydmaaran sdataminen ja joustaminen. Myos yksinkertaisilla tyon
helpotuksilla, kuten esimerkiksi etatyon lisdamiselld, voi olla positiivisia vaikutuksia
tydssadjaksamisessa. Tydajan kevennys nahdaan toisaalta tarpeellisena, mutta tulojen muutoksen
vuoksi haasteellisena. Tyossadjaksamista helpottaisi myods lomien jaksotuksen mahdollistaminen
pitkin vuotta.

Tyétilojen olisi hyva olla rauhallisia ja aistiystavallisia. Tydnantajan ja koko tydyhteison parempi ja
ymmartavainen suhtautuminen on myds merkittava tuki tydeldamassa. Kaiken kaikkiaan tiedon ja
tietoisuuden lisddminen kaikkien toimijoiden kohdalla luo hyvan perustan silla, etta harvinaissairas
parjaa paremmin tyoelamassa.
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