Tukea ja vertaisuutta

MEille




Puheenvuoron rakenne

e ME/CFS-sairaiden kohtaamat haasteet
sosiaaliturvajarjestelmassa

 Seuraukset koetuista vaikeuksista
* Koetun syrjinnan tasot

* Kohti yhdenvertaisempaa sosiaaliturvaa:
ratkaisuehdotuksia tilanteeseen




Puheenvuoro pohjautuu

 ME/CFS:aa sairastavien kokemuksia
sosiaaliturvaetuuksien saamisen
vaikeuksista -maisterintutkielma,
Aaltonen 2025

 ME/CFS-potilaiden ja heidan
laheistensa tuen tarpeet -kysely,
Suomen ME/CFS-yhdistys ry 2024

e Tutkimuskirjallisuus




Kasitteita

* Poiskaannyttaminen

* Kohtuuttomat tilanteet
e Stigma

* Ableismi




ME/CFS-sairaiden kohtaamat

haasteet sosiaaliturva-
jarjestelmassa




Kysely ME/CFS-potilaiden ja
heidan laheistensa tuen tarpeista

12. Onko sinulla ollut vaikeuksia saada sinulle kuuluvia toimeentuloon liittyvia
etuuksia? Esimerkiksi: - sairauspaivaraha - tyokyv... Valitse tilannettasi parhaiten kuvaava vaihtoehto:

161 vastausta

@ Kylla: olen jaényt kokonaan ilman
hakemaani etuutta ja elan l&heisten tu...

@ Kylla: saan tilanteeseeni ndhden vaaraa
etuutta, koska oikeaa etuutta ei ole m...
A Kylla: etuuksia on mydnnetty vain
osittain tai lilan lyhyeksi aikaa.
@ Kylla: oikean etuuden saaminen on lo...
@ Ei: olen saanut hakemani etuudet ilma...

@ En ole hakenut niité etuuksia, jotka mi...
@ En ole hakenut, koska en tarvitse sosi...




Miksi tama
maisterintutkielma?

e ME/CFS-sairaiden kokemukset
jaavat usein kuulematta

e ME/CFS-sairaiden vaikeuksia saada
sosiaaliturvaetuuksia ei ole
kaytannossa tutkittu

* Hyvinvointivaltion lupaus:
yhteiskunta turvaa sairauden
kohdatessa vs. todellisuus



Maisterintutkielman
tutkimuskysymykset

Millaisia tarinoita ME/CFS:aa
sairastavat kertovat

1) sosiaaliturvaetuuksia
hakiessa kohtaamistaan
haasteista?

2) naiden haasteiden
seurauksista?



Tutkimusaineisto

40 ME/CFS-sairaan (G93.3
diagnoosi) kirjoitusta heidan
kokemistaan haasteista saada
sosiaaliturvaetuuksia

Osa kirjoituksista (31 kpl)
tallennettiin pysyvasti tulevia
tutkimus- ja opetustarkoituksia
varten Yhteiskunnalliseen
tietoarkistoon



Tutkimusmenetelmat

* Narratiivinen analyysi:
tutkimuskohteena ihmisten
kertomukset ja kokemukset
* aktanttien analyysi ja
* tyyppikertomukset




Tyyppikertomukset

 FEvataan sosiaaliturva -
valtavirtanarratiivi

* Nurkkaan ajettu
* Sopeutunut

* Taistelija




Evataan sosiaaliturva -
valtavirtanarratiivi

"Diagnoosi on ainoa, jonka vuoksi
hakemukseni hyldttiin. Sen mydnsi Kelan
ladikdri puhelimessa: ovat tehneet sellaisen
pddtdksen, ettd tdlld diagnoosilla ei
makseta. Nauroi vield pddille kysymykselle
menettelyn oikeellisuudesta. Pdcditoksen
perusteluissa viitattiin objektiivisen néyton
puuttumiseen.”



Evataan sosiaaliturva -

valtavirtanarratiivi

* Avaa ME/CFS:aa sairastavien nakemyksia siita,
miksi he ovat kohdanneet vaikeuksia saada
hakemaansa sairausperusteista sosiaaliturva

e Subjekti eli tarinan paahenkil sosiaaliturvasta
vastaavat yhteiskunnalliset toimijat

* Sosiaaliturvasta vastaavien yhteiskunnallisten
toimijoiden pyrkimys on evata sosiaaliturva
ME/CFS:aa sairastavilta

* Toiminta nahdaan tarkoituksellisena ja
systemaattisena syrjintana

e Valtavirtanarratiivi on osoitus narratiivisesta
vastarinnasta




Nurkkaan ajettu

"Kuntoututuet sekd osa-aikaiset kuntoutustuet
evdtddn aivan jdarjestelmdllisesti kaikki. Jatkuva
taistelu etuuksista on vaikuttanut erittdin
negatiivisesti vointiini. Oma sairastumiseni ja
toimeentulosta kdymdni kamppailu ovat
tdydellisesti romuttaneet luottamukseni
jarjestelmdidin ja avanneet silmdit sille, kuinka
epdreilusti se kohtelee ihmisid. Tieddn, ettd
yhteiskunta ei pidd minusta huolta millédn

tavalla.”




Nurkkaan ajettu

e Paahenkiléna kertoja

 Syrjivasti ja mielivaltaisesti kohteleva
sosiaaliturvajarjestelma ajanut ahdinkoon

* Kertoja tavoittelee:
« taloudellista toimeentuloa
* sairausperusteisen sosiaaliturvan saamista
 tilanteensa vakavuuden tunnustamista

* Moni on sisdistanyt kokemansa ableismin osaksi
tarinaansa

* Se, etta kertoja on onnistuttu lannistamaan, ei
tarkoita, etteiké han voisi nousta ahdingostaan!




Sopeutunut

"Nama asiat kirpaisivat ja veivat energiaa
silloin, kun niita piti hakea ja kun hylky tuli.
Hartain toiveeni oli paasta Kelasta ja TE-
toimistosta eroon. Tein paatoksen lopettaa
koko prosessin, ja jain ilman mitaan tuloja
puolison elatettavaksi. Kun sain olla
viranomaisilta rauhassa ja suunnitella
paivani voimien mukaan, oloni vahitellen
kohentui. Minun onneni on, etta
sopeuduin sairauteen ja elamiseen neljan
seinan sisalla.”



Sopeutunut

* Paahenkilona kertoja

» Paassyt vaikeuksien kautta suhteellisen tasapainoiseen
tilanteeseen, jossa han voi keskittaa voimavaransa itsesta
huolehtimiseen

* Pyrkimyksena:
* mahdollisimman hyva elamanlaatu
* toimeentulo
* riippumattomuus sosiaaliturvainstituutioista

* Sopeutuneet kuvaavat nurkkaan ajettuja enemman
voimavarojaan, mydnteisia kohtaamisia terveydenhuollon
kanssa ja tunnustetuksi tulemista sosiaaliturvainstituutioiden
taholta

e Hienovaraista narratiivista vastarintaa




Taistelija

"Oma keinoni taistella tétd kestdmdtontd
tilannetta vastaan on pistdd kaikin voimin
vastaan. Muuten myédntdisin, ettd nadmd tahot
ovat oikeassa. Olen valittanut kaikki
valitusportaat Ildpi ja vedonnut
yhdenvertaisuusvaltuutettuunkin, mutta
turhaan. Yhden valituksen tekoon menee
ddrimmdinen mddrd vdhdisid voimavaroja.
Mutta on pidettdvd kiinni omista oikeuksista.
Ja mikd tdrkeintd, ajettava yhteisonsad yhteistd




Taistelija

* Padhenkiléna kertoja

* Kuvaa kertojien kamppailua
sosiaaliturvajarjestelmaa vastaan

* Tavoitteena
* saada oikeutta itselle ja
* potilasyhteisolle
* saada sairausperusteista sosiaaliturvaa

* Moninaista narratiivista vastarintaa, joka
vahvistaa taistelijoiden toimijuuden
kokemusta



Seuraukset koetuista

vaikeuksista




Taloudelliset seuraukset

Sosiaaliturvaetuuksien epaamisen taloudelliset vaikutukset
poiskaannytyksia kohdanneille kertojille ja heidan

laheisilleen ovat usein kohtuuttomia:

e Vaaran etuuden saaminen

* Tulevan ajan elakkeen leikkautuminen

* Kokemus pakosta sinnitella tydelamassa tai yrittajana
* Taysin vaille tuloja jaaminen

* Omien saastojen kayttaminen

* Laheisten elatuksen varaan joutuminen

* Heikentynyt mahdollisuus maksaa sairauden ja elamisen kuluista
* Ulosotto



Henkiset ja fyysiset seuraukset

Sosiaaliturvaetuuksien hakeminen ja muutoksenhaku

kielteisiin paatoksiin henkisesti ja fyysisesti kuormittavaa:
* Luottamuksen menetys yhteiskuntaan

* Stressi

* Masennus, itsetuhoiset ajatukset

* Toimintakyvyn heikkeneminen

* Sisaistetty ableismi

* Narratiivinen vastarinta



Koetun syrjinnan tasot




Institutionaalinen ableismi

* Yhteiskunnan instituutioiden harjoittamaa
systemaattista poiskaannyttamista ja
ableismia

* Nayttaytyy kertojille osaksi yhteiskunnan
instituutioiden toimintatapoja juurtuneena

* Seurauksena yhteiskunta jattaa vastaamatta
ME/CFS:aa sairastavien tarpeeseen saada
elanto ja tunnustusta tilanteensa
vakavuudelle

* Osittain kasvotonta ja ilmenee yhteiskunnan
instituutioiden toistuvina hylkayspaatoksina




Arjen ableismi

Sosiaaliturvainstituutioissa ja terveyden-
huollossa toimivien yksildiden
narjoittamaa

Imenee arjen kaytannodissa esimerkiksi
mitatointina ja laiminlydnteina

Nayttaytyy kertojille systemaattisina ja
toistuvina kaytantoina

Arjen ableismi pitaa ylla institutionaalista
ableismia



Sisdistetty ableismi

* Esiintyi erityisesti nurkkaan ajetuilla

* Yksi tapa reagoida institutionaaliseen ja
arjen ableismiin eli seurausta
poiskadannyttamisesta ja mitatoivista,
stigmatisoivista kohtaamisista

* |[Imeni esimerkiksi kokemuksena
ihmisarvon menetyksesta,
huonommuuden kokemuksina ja
itsetuhoisina ajatuksina



Narratiivinen vastarinta

* Esiintyi taistelijoilla ja sopeutuneilla seka
valtavirtanarratiivissa

* Narratiivisella vastarinnalla kertojat vastustavat
yhteiskunnan heista kertomaa stigmatisoivaa
tarinaa ja vahvistavat toimijuuttaan

 Aktiivinen subjektin eli paahenkilén rooli
Evataan sosiaaliturva —valtavirtanarratiivin
osoittaman toiseutetun objektin roolin sijaan

* Stigman ja ableismin kokemukset vaikuttavat
vahvistaneen kertojien (erityisesti taistelijat)
narratiivista vastarintaa ja yhteisollista
identiteettia




Narratiivisen
vastarinnan muotoja

Osoitetaan sosiaaliturvainstituutioiden
toiminnasta epadkohtia, jotka havainnollistavat
niiden syrjivan ja kohtuuttoman toiminnan

Sanoitetaan, minka pitaisi muuttua, jotta ME/CFS-
sairaat voisivat saada sairausperusteista
sosiaaliturvaa

Monelle periaatekysymys olla ottamatta vastaan
vaaraa sosiaaliturvaetuutta

Pyritaan aina valittamaan kielteisisista paatoksista

Harjoitetaan potilasaktivismia



Tyyppikertomusten

suhteutuminen

ableismin tasoihin

Kuvio: Heini Aaltonen

INSTITUTIONAALINEN
ABLEISMI

SOPEUTUNUT

ARJEN
ABLEISMI \

VALTAVIRTANARRATIIVI

TAISTELIJA

SISAISTETTY
ABLEISMI

NURKKAAN AJETTU

. NARRATIIVINEN |
:  VASTARINTA




ME/CFS-sairaiden poiskaannyttaminen

Puutteelliset
kohtaamiset Aiheuttavat Vaikeuttaa

terveydenhuollon polkuriippuvuutta sosiaaliturva.etuuksien
kanssa saamista



Kohti yhdenvertaisempaa

sosiaaliturvaa:
ratkaisuehdotuksia tilanteeseen




Miksi muutosta tarvitaan?

Niin kauan kuin perustuslakia ja muita sosiaaliturvaa maarittavia lakeja ei ole
muutettu, ovat hyvinvointivaltion lupaukset voimassa. On perusteltua edellyttaa
sellaista politiikkaa, joka mahdollistaa lakien noudattamisen. (Metteri 2012.)

Moni ME/CFS-sairas kokee yhteiskunnan pettaneen lupauksensa huolehtia heista
tyokyvyttomyyden kohdatessa

Tutkimusaineiston kuvaukset kohtaamisista sosiaaliturvajarjestelman kanssa
tukevat ajatusta systemaattisesta syrjinnasta

Haluttomuus tunnustaa ja puuttua ME/CFS-sairaiden kohtaamiin epakohtiin kertoo
hiljaisesta hyvaksynnadsta yhteiskunnan instituutioiden ja niiden edustajien
harjoittamalle ableismille



Kenen pitaisi toimia?

Muutoksen pitaisi [ahtea institutionaaliselta tasolta

Tarvitaan liittolaisia ammattilaisista ja instituutioista, joilla on valtaa vaikuttaa
ME/CFS:aa sairastavien kohtaamiin epakohtiin

Poliittinen puuttuminen nayttaytyy tarpeellisena

Terveydenhuoltoon pitdisi saada osaamista ME/CFS-sairaiden diagnosointiin
ja toimintakyvyn arviointiin

Sosiaalihuoltoon tarvittaisiin lisaa ymmarrysta: sosiaalitydssa voitaisiin tehda
rakenteellista sosiaalityota yhteistydssa potilasyhdistysten kanssa

My6s median puuttumista kaivataan

Yksittdiset sotealan ammattilaiset voivat purkaa ME/CFS-sairaiden kokemaa
stigmaa myonteisilla ja potilaan tilanteen tunnustavilla kohtaamisilla



Mita sina voit tehda?

Jos pystyt, valita kielteisista etuuspaatoksista kaikissa
muutoksenhakuasteissa

SMEYn palveluneuvonnasta tukea mm. sosiaalipalveluihin, Kelan
etuuksiin ja vammaisetuuksiin liittyen (www.smey.fi)

Invalidiliiton neuvonnasta esimerkiksi juristien neuvoja
(www.invalidiliitto.fi)

Hae vertaistukea esimerkiksi SMEYn vertaisryhmista
(www.smey.fi) ja sosiaalisen median ryhmista

Potilasyhdistysten toimintaa voi tukea liittymalla jaseneksi tai
tulemalla vapaaehtoiseksi



Mita sina voit tehda?

Narratiivinen vastarinta ja potilasaktivismi yksilon vastauksena
koettuun ableismiin:
* Mahdollistavat muutosta, kun riittavan moni toimii

* Nayttdaytyvat yksiléa voimauttavina ja saattavat suojella
poiskadnnyttamisen ja stigman vakavammilta henkisilta
vaikutuksilta

Potilasyhdistyksissa tai muutoin yhdessa tekemalla omalla
panoksella voi kenties saada enemman aikaan

Kaikilla ei ole eika tarvitse olla voimavaroja potilasaktivismiin

ME/CFS-sairailla on taysin oikeus valvoa oikeuksiaan ja harjoittaa
potilasaktivismia!
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