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Tyoelakkeet historiaa

e 1800 luku, virkamieselake 70 v -65 v -63 v 1866, syytinki keskiajalta, ruotu-ukot ja
akat, tyovelvollisuus, lasten velvollisuus hoitaa vanhempiaan 1970 asti.

* 1900 luku, haittaraha 1948, YK 2006, haittaluokitus 2009, pysyva vamma tai vika

e Kansanelake 1937-9, leski- ja orpokassat, merimiehet 1956, huoltoapulaki,
tyoelakkeet 1962 TYEL ja LYEL, YEL takuueladke,

* hajautettu malli, useita toimijoita

* Sodat, sotilasvammalait, Invalidisaatio 1940, 1943; hoito, kuntoutus,
ammatilllinen kuntoutus, proteesipaja, proteesisaatio 1963

* Tyoelakeote, elaketta haettava
* Tyoterveyslaitos
* Kela 1937, Mela,yritykset, Keva, Valtiokonttori 1876, Elaketurvakeskus



Tyokyvyn arviointia

e |ka, koulutustausta, ty6historia, kokemus, sama taso

e Verrataan samanikaisiin terveisiin. Tyokyky on alentunut sairauden tai
vamman vuoksi vahintaan vuoden ajaksi, vanhuuselake

* Kuntoutustuki, osa-ratkaisut, kuntoutus; ammatillinen/laakinnallinen
e Oikeus tulevaan aikaan: 17807,01 e ed 10 v

* Lainopillinen arvio, ladketieteellinen arvio 2/3 tai 3/5

* Tyoterveyshuolto, terveyskeskus, Elakevakuutusyhtiot, Kela

* Tyovoimatoimistot

* Hylyt, valitukset, 3 tasoa (vrt raastupa, hovi, KO), 30 pv.

 Huom. EDS Tyokyky jo alkujaan matala



Stanitski D ym Orthopaedic Manifestations of Ehlers-Danlos Syndrome.
Clin. Orhthopaedisc and Related Research 2000; vol 376 July:213-221

_______[EpsI_____EDSH_____|EDSIl_____|EDSWV

skolioosi 54% 11% 39% 33%
Selka- ja 77% 89% 83% 83%
niskakipu

nivelkipu 69% 89% 100% 67%
nivelturv. 31% 67% 60% 50%

dislok. 54% 78% 83% 50%



Stanitski jatkoa —huom EDS potilaiden kokonaistilanne ei ole ole parantunut vuosien aikana

_______[EpSI_____[EDSI_____|EDSII_____|EDSWV

kavelyvaik. 33% 44% 85% 33%
portaiden 45% 33% 63% 33%
nousuongelmia

grip-heikkous 38% 50% 83% 40%
ylar. ongelmat  56% 50% 92% 33%

apuvat. tarve 46% 78% 77% 67%



Med Lav. 2015 Jan 9;106(1):23-35. [Workers with Ehlers-Danlos
syndrome: indications for health surveillance and suitable job
assignment]. Article in Italian] Bogni M ym

OBJECTIVES: We sought to evaluate the impairment of different
functional areas.in EDS subjects, using EDS-Disability Test (EDS-
DT) (7 visual analogical scales: pain, stiffness, daily activities of
life, in the home, outside the home, at work, in social
relationships). METHODS: We administered the EDS-DT to 50
workers with EDS (classic type n=35, , hypermobile n=14,
vascular n=3) and 150 healthy workers (non-EDS).

RESULTS: EDS subjects showed higher perceived disability
(median 29.31 vs7.22, p&lt; 0.0001) than non-EDS. We
observed a trend suggesting that the hypermobile type has a
higher level of pain (54 vs 42) and work impairment (62.5 vs
42.5) (p&gt;0.20), whereas the classic type has greater
impairment of daily living activities (18.57 vs 11,43) and in the
home (34.29 vs 25.71) (p&gt;0.20). subjects reporting
moderate-to-vigorous occupational physical activities (OPA)
showed a higher disability level in the work area (p=0.04).
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Tutkimussuunnitelma

 Suomen Ehlers-Danlos yhdistyksen jasenia 500 henkiléa, nailla 400
EDS Ill diagnoosi, facebook ilmoitus tutkimuksesta, ilmoittautui 41,
nadista 40 ensimmaiselle lahetettiin kyselykaavake,
Tyoterveyslaitoksen tyokykyindeksi kaavake. 38 vastasi. Vastausten
ikdjakauma 30-54 v. keski-ika 41 v, kaikki naisia.

* Mydhemmin kysyttiin viela diagnoosipaikkaa, suurin osa
diagnooseista oli tehty yliopistosairaaloissa: reumatologia, fysiatria ja

perinnollisyyslaaketiede. Usealla oli diagnoosi kaikista naista
kolmesta.

* Seurantakysely 2022



Tyoterveyslaitoksen tydokykyindeksi

* Tyokyky verrattuna aikaisempaan, 0-10 pistetta
e Tyokyky tydn vaatimusten kannalta, 2-10 pistetta

e Laakarin toteamat nykyiset sairaudet, 1-7 pistetta
e Sairauksien arvioitu haitta tyossa, 1-6 pistetta
 Sairauspoissaolot viimeisen vuoden aikana, 1-5 pistetta

* Oma arvio kykenevaisyydesta tydohon kahden vuoden kuluttua,
1/4/7p
* Psyykkiset voimavarat, 0-4 pistetta



Tyokykyindeksin arviointisuositukset

* Huono tyokyky, 7-27 pistetta, vaatii kiinteaa yhteistyota
tyoterveyshuollon ja tyopaikan valilla + erik sh, kuntoutus, kela, vak.
vhtiot, tyovoimahallinto, case management

* Kohtalainen tyokyky, 28-36 pistetta tyoterveyshuollon toimenpiteet ja
oikea aikainen kuntoutus, tyonkuvan muutokset yms

* Hyva tyokyky, 37-43 pistetta, tyoterveyshuollon varhainen
puuttuminen, neuvottelu esimiesten kanssa

* Erinomainen tyokyky, 44-49 pistetta, tyota kehitetaan
johdonmukaisesti, tydskentelyolosuhteista huolehditaan jne.



koulutustausta

@ alempi perusaste (kansakoulu)
@ vylempi perusaste (keski-, peruskoulu)

@ keskiaste (ylioppilas, 1-3 vuotinen
ammatillinen tutkinto, ammatillinen. ..

® (5) alin korkea-aste (esim.
sairaanhoitaja, teknikko, merkonomi)

@ (6) alempi korkeakouluaste (ammatt. ..
® (7) ylempi korkeakouluaste (maister...
@ (8) tutkijakoulutusaste ( tohtorintutki. ..
® (9) tuntematon



Sosiaalinen tilanne (tausta)

[ 4

@ yrittaja

® tyossa

O opiskelija
@ tyoton

@ clakkeella
@® muu



Kuntoutustuki (tausta)

@® Sairasloma
@ Kuntoutustuki
@ Kuntoutustuki ja maaraaikainen elake

@ Osa kuntoutustuki ja osa
ansiosidonnainen



*Vastaajien paaasiallinen toiminta

Toiminta (tausta

Pddasiallinen toiminta

a) yrittaja

b) tyossa

c) opiskelija

d) tyoton

e) eldkkeella

5,2

36,8

2,6

15,8

13,2



*Vastaajien tydnantajat

Tyonantaja (tausta

| Tyonantaja N %
ajvaio W 65
PrE N - 38,7
15 484
2 65



*ltse koettu tyokyky

itse koettu tyokyky verrattuna aikaisempaan




Tyokyky tydn vaatimusten kannalta

e 2a tyo fyysisista 13,5 %, molempia vai henkista 86,5%

* 2b millainen on tyokykysi tydn henkisten vaatimusten osalta, 44%
huono, 25% kohtalainen ja erittdain hyva noin 33%

e 2c¢ millainen on tyokykysi tyon fyys. vaatimusten osalta: erittain
huono 79%, kohtalainen 16 %, erittdain hyva 5 %



Laakarin toteamat sairaudet

Kaikilla vastaajilla oli 2-19 muuta sairautta:
suurin osa oli erilaisia tules-diagnooseja, selka, niska, iskias
Migreeni, hermosarky, horton
Toiminnalliset vatsavaivat, keliakia
Ylipaino (huom vastaajien bmi 29), kilpirauhassairaus
Vasta-ainepuutos, hypogamma

Dysautonomia, CFS



Sairauksien arvioitu haitta tyossa

* Vaihteluvali 1-6, jossa 1= olen mielestani taysin kykynematén tyohon
ja 6 = ei haittaa lainkaan

* Tulos ka 1.8 (yksi vastaus puuttui)



sairauspoissaolot

@ 100-365 paivaa

@ 25-99 paivaa
O 10-24 paivaa

10,8% ® 1-9 paivaa
@ 0 paivaa




Kyky nykyiseen tyohdn kahden vuoden kuluttua
1=tuskin, 4=en ole varma, 7= melko varma

20

12 (31,6 %)

6 (15,8 %)
0 {D| %) 0 (D| %) 0 (ﬂ| %) 0 (D| %) ‘

2 3 4 9 6 7
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Psyykkiset voimavarat

Psyykkiset voimavarat _ %

1. Oletko viime aikoina kyennyt nauttimaan tavallisista paivittdisista
toimistasi?

15 40
14 38
8 22
- 0000000000 ]

2. Oletko viime aikoina ollut toimelias ja virea? 38

7 18
17 45
14 37
- ]

3. Oletko viime aikoina tuntenut itsesi toiveikkaaksi tulevaisuuden 38
suhteen?

a) usein/melko usein 14 37
b) silloin tall6in 15 40
c) melko harvoin/ en koskaan 9 23




Tyokykyyn vaikuttavat haitat

8. Haittakysymysosio
N =38

I
liittyvat ongelmat
d) tyon fyysiseen kuormitukseen
liittyvat ongelmat
f) tyoyhteison toimivuuteen liittyvat
ongelmat
g) tyon henkiseen kuormitukseen
liittyvat ongelmat
i) tyon ulkopuoliset vaikeudet
(perheessa, taloudessa yms.)

ei
haittaa

2,60 %
2,60 %
57,90 %
10,50 %

23,70 %
44,70 %

31,60 %

55,30 %
55,30 %

haittaa
(VELELAY
aljon

37
36

34

21
12

24

14
15

%
97,40 %
94,70 %
23,70 %

89,50 %

55,30 %
31,60 %

63,20 %

36,80 %
39,50 %

€n osaa
sanoa

%

2,60 %
18,40 %

21,10 %
23,70 %

5,30 %

7,90 %
5,30 %



tyokykyindeksi

i I il

ELTN 72 it

b) kohtalainen 28-36 pist. 6 16
37.43 pist. T

449 pist. o o



Elaketurvakeskus

e Elaketurvakeskuksen mukaan ikaryhmassa 30-55 v. oli v. 2014
tyokyvyttomia 59328 henkildoa ja naista kolmen merkin tasolla
diagnoosina oli M35 tai Q79 134 henkiléa. Trendina oli ko diagnoosien
hienoinen vahentyminen v 2005 eo diagnooseilla oli
tyokyvyttomyyselakkeella 150 henkiloa. Jos hakukriteerina oli viisi
merkkia niin M35.7 tai Q79.6 vuonna 2005 oli 1 henkild tydokyyton ja
vuonna 2015 24 henkiloa. Tassa diagnostiikka on siis tarkentunut.
Kokonaismaarassa ei ole olennaista muutosta. Mika sopii taman
harvinaisen sairauden esiintyvyyteen.



vO- ja toimintakyky (vrt NYHA)
on nailla potilailla koko elaman lapi matalampi
kuin verrokeilla

l. notkea ei haittaa: beighton 5-9/9, kestovoima hyva, koordinaatio hyva, ei
kovia kipuja. Tanssija ehka

Il.  Lieva haitta: ajoittain kipuja, vaikeuksia olla pitkan aikaa samassa
asennossa, kestovoimaa ei ole, pinsettiote on pitava, sormet eivat
subluksoidu, pystyy kantamaan kasilla (olat eivat luksoidu). Ei ehka
hammaslaakari tai fysioterapeutti, tanssija ei.

lll.  Keskivaikea haitta: kestovoimaa ei ole, sormet ja olat luksoituvat, vaikea
kavella, nilkat nyrjahtelevat, hankalat kivut, huono kasiala, vaikea pukea,
insettiote |0ysa, purkkeja ei saa auki, kovaa ruokaa ei voi purra. Norm.
vhyempi tyoura. Tyokyvyttomyys iassa 35 v-45 v.

V. Vaikea haitta: ADL ongelmia jatkuvasti, leukalukkoja, nivelia sijoiltaan
esim yolla itsestaan, jatkuvat hoitoresistentit kivut, mustelmat, suolisto-
ongelmat, kavelyongelmat (vrt MS), niskapaansarky. Nailla on henk. Koht.
avustaja, pyoratuoli. Eivat ole tyoelamassa. Vaikeavammaisia.

1. Usein muut sairaudet esim. chiari maarittavat tyokykya merkittavasti

2. Kaikissa maissa EDS potilaiden tilanne on samansuuntainen: keskeinen
osa tyottomia osa tyokyvyttomia, ns piilotydttomyys on yleista



