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Tamén pro gradu -tutkielman tarkoitus oli tutkia keliakiaa sairastavien taloudellista
toimintakykyisyyttd seké keliakiakorvauksen lakkauttamisen merkitysté osana etuusjérjestelméa.
Teoreettisena viitekehyksend tutkielmassa toimi talousosisaalityon taloudellisen toimintakyvyn teoria,
joka perustuu Amartya Senin (1995) ja myShemmin Martha Nussabaumin (2011) edelleen

kehittdmain toimintakykyteoriaan.

Tutkielman teoriaosuudessa tarkasteltiin aikaisempaa tutkimusta keliakiasta sairautena seké sen
taloudellisista vaikutuksista niin yksilon, yhteiskunnan kuin terveydenhuollon nakékulmasta. Lisdksi
tarkasteltiin taloussosiaalityon teoreettisia 1ahtokohtia ja keskeisimpid késitteitd seka tutkimusta

toimintakykyteorian osalta.

Tutkielma toteutettiin laadullisena tutkimuksena teoriaohjaavan sisdllonanalyysin keinoin. Aineistona
tutkielmassa kaytettiin laadullista kyselyaineistoa. Aineistosta nousi esiin nelja keskeistd nikokulmaa
eli keliakiaa sairastavien taloudellista toimintakykyisyytta tukevat tekijat, taloudellista
toimintakykyisyyttd heikentdvét tekivét, yleinen toimintakyky seké keliakiakorvauksen merkitys osana
etuusjarjestelmad. Tutkimustulosten kautta keliakian sekd ruokavaliokorvauksen lakkauttamisen
merkitys kirjoittajien kokemuksissa kuvailtiin niin taloudellisen kuin muidenkin toimintakyvyn osa-
alueiden kautta. Keliakia ndhtiin merkittdviné osana jokapdiviisti eldmii, omassa terveydessa sekd
sosiaalisissa suhteissa. Keliakiakorvauksen lakkauttaminen néhtiin lisdksi tirkeéna taloudellisena
tukimuotona, joka oli osaltaan kattanut gluteenittomasta ruokavaliosta aiheutuvia taloudellisia

lisdkustannuksia.

Tuloksien perusteella erityisesti keliakiaa sairastavat pienempituloiset voivat kokea huomattavaa
taloudellista rasitetta sekd stressid gluteenittoman ruokavalion kalliimmista lisékustannuksista ja tdhdn

liittyvista haasteista noudattaa erityisruokavaliota.

Avainsanat: keliakia, keliakiakorvaus, taloudellinen toimintakykyisyys, sosiaalityd, taloussosiaality0,

toimintakykyteoria
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1 Johdanto

Téssd tutkielmassa tarkastellaan keliakiaa sairastavien kokemuksia keliakiakorvauksen
lakkauttamisen merkityksesti taloudelliseen toimintakykyisyyteen. Keliakiakorvaus
lakkautettiin vuonna 2016 osana hallituksen sddstotoimenpiteitd ja keskustelua tuen
palauttamisesta etuusjirjestelméédn on kiyty korvauksen lakkauttamisesta asti. Keliakian
ainoana hoitomuotona on elinikédinen gluteenittoman ruokavalion noudattaminen, ja hoidon
vaatimat gluteenittomat elintarvikkeet ovat tutkitusti kalliimpia kuin tavanomaiset tuotteet.
Keliakialiiton vuonna 2022 toteuttaman hintaselvityksen mukaan gluteenittomien tuotteiden
hinnat olivat keskimaérin kaksi kertaa kalliimpia kuin tavalliset tuotteet (Keliakialiitto 2022).
Gluteenittoman ruokavalion noudattaminen tulee keliakiaa sairastaville kalliimmaksi ja voi
ndin ollen vaikuttaa taloudelliseen toimintakykyisyyteen. Keliaakikot myds kayttavat
terveydenhuollon palveluita muuta viest6d enemmaén ja terveydenhuollon kustannukset voivat

osaltaan vaikuttaa taloudelliseen tilanteeseen (Heikkild 2022, 3).

Keliakiakorvauksen maksaminen aloitettiin vuonna 1992 ja korvauksen tarkoituksena oli
kattaa keliakiaa sairastavien gluteenittoman ruokavalion aiheuttamat lisdkustannukset.
Ruokavaliokorvauksen poistumisen jilkeen alle 16-vuotiaat ovat edelleen oikeutettuja
saamaan keliakiaan vammaistukea (Kela, vammaisetuudet). Keliakiaan on lisdksi mahdollista
hakea tdydentidvéi toimeentulotukea hyvinvointialueen sosiaalitoimesta (Kela,

toimeentulotuki).

Aihetta on tirked tutkia sen yleisen yhteiskunnallisen merkityksen sekd ajankohtaisuuden
vuoksi. Tutkielman aihepiiri on ajankohtainen, koska meneillddn on useita sosiaaliturvaan
liittyvid uudistuksia. Keliakiakorvauksen lakkauttamista tai sen merkitysta keliakiaa
sairastavien taloudelliseen toimintakykyisyyteen ei ole tutkittu suomalaisessa
yhteiskuntatieteellisessd kontekstissa aiemmin ja tutkielman tavoitteena on tuoda nakyvéksi
keliaakikoiden kokemuksia etuuden poistumisen jilkeen. Sosiaalitydn ndkokulmasta aihe on
ajankohtainen, koska toimeentulo-ongelmiin liittyvit asiat ovat perinteisesti olleet
sosiaalityon tutkimuksen tarkastelun ytimessd. Myds toimeentulolain uudistus vuonna 2025,
jossa tarkoituksena on ruokavaliokorvauksen osittainen palauttaminen etuusjarjestelméén,
tekee aiheesta ajankohtaisen (HE 133/2024 vp). Uudistusta seké keliakiakorvauksen osittaista

palauttamista késitellddn omassa luvussa osana johdantoa.



Teoreettisella tasolla tutkielmani keskion muodostaa taloudellisen toimintakykyisyyden
késite, jonka keskiossd on hyvinvoinnin tarkastelu ihmisten toimintamahdollisuuksien kautta,
eli heidin kykynsd hyodyntdd resursseja tavalla, joka parantaa heididn toimintakykyaan.
Taloudellinen toimintakykyisyys perustuu Amartya Senin (1995) ja Marta Nussbaumin
(2011) kehittdmaén toimintakykyteoriaan, jota taustoitan taloussosiaalityon tutkimuksen
kautta. Tutkielman rakenne jakautuu lukujen mukaan alkaen teoriaosuudesta, jossa taustoitan
tutkielman teoreettista viitekehysti sekd aiempaa tutkimusta. Aloitan teoriakatsauksen
avaamalla yleisesti keliakiasta sairautena ja aiempaa tutkimusta keliakian taloudellisista
vaikutuksista yksilo- seka yhteiskunnallisella tasolla. Tdman jdlkeen kéyn lépi

keliakiakorvauksen ajallista taustaa osana etuusjirjestelmaa.

Seuraavassa luvussa médrittelen taloudellisen toimintakykyisyyden késitteen teoreettisia
lahtokohtia. Taloudellisen toimintakyvyn teoria on osa taloussosiaalityon tutkimuskenttéia,
jossa pyritdan parantamaan ihmisten taloudellista toimintakykyisyyttd psykososiaalisin
keinoin sekéd vaikuttamaan eriarvoisuutta ja kdyhyyttd aiheuttaviin ja tukeviin rakenteisiin
(Viitasalo 2018, 97). Taloudellisen toimintakykyisyyden kisitettd on rakennettu
toimintakykyteorian pohjalta taloussosiaalityon tydotteen kehittamisen parissa. Sherraden ja
Huang (2019, 6-9) jakavat taloudellisen toimintakykyisyyden kahteen ulottuvuuteen, jotka
ovat taloudelliset kyvyt toimia seké taloudelliset mahdollisuudet toimia. Ajattelussa

yhdistyvit siten yksilolliset kyvyt, sekd rakenteisiin liittyvét yhteiskunnalliset tasot.

Tutkielman tarkoitus on liittdd keliakiakorvauksen lakkauttamisen taloudellinen ndkdkulma
laajempaan taloussosiaalityon yhteiskunnalliseen keskusteluun pitkdaikaissairauksista seké
taloudellisesta toimeentulosta, yksittdisen ruokavaliokorvauksen ja sairausryhmin
kokemusten kautta. Teoriakatsauksen lopussa avaan aiempaa tutkimusta pitkdaikaissairautta

sairastavien taloudellisesta toimintakykyisyydesta.

Neljidnnessd luvussa késittelen tutkimusasetelmaa. Luvussa esittelen tutkielman
tutkimusmetodologisia lahtokohtia, kuvaan tutkimuskysymykset seké tutkimusaineiston.
Luvussa pohdin myds tutkimuksen eettisyytté ja luotettavuutta. Seuraavassa luvussa kuvaan
teoriaohjaavan sisdllonanalyysin tulokset. Sisdllonanalyysin tulokset eli keliakiaa sairastavien
kokemukset taloudellisesta toimintakyvystddn ja keliakiakorvauksen merkityksestd avataan

kappaleittain.



Viimeisessd luvussa kdydéén ldpi tutkielman johtopaétdksid, jossa analyysin tuloksia
valotetaan teoreettisen viitekehyksen kautta. Lopuksi olen sisdllyttdnyt pohdintaa siitd, miten
tutkielman tuloksia voisi hyddyntda keliakiaa sairastavien taloudellisen toimintakyvyn
tukemisessa yksilolliselld ja rakenteellisella tasolla sekd mahdollisia jatkotutkimuksen

kohteita tutkimaani aiheeseen liittyen.



1.1 Tutkielman ajankohtainen hyvinvointipoliittinen kehys

Keliakiakorvauksen palauttaminen on ollut esilld yhteiskunnallisessa keskustelussa
ruokavaliokorvauksen poistumisen jilkeen aktiviisesti. Ruokavaliokorvaus poistettiin
etuusjdrjestelméstd vuonna 2016. Tutkielmani julkaisemishetkelld Petteri Orpon
hallitusohjelmassa “Vahva ja vilittdvd Suomi” keliakiakorvaus ollaan osittain palauttamassa
vuonna 2025. Hallituksen neuvottelussa vuosien 2025-2028 julkisen talouden suunnitelmasta
eli kehysriihessé, joka pidettiin 15.—16.4.2024, hallitus péétti osana sosiaalisen
oikeudenmukaisuuden toimia suunnata alle 18-vuotiaille kohdennettavaan

keliakiakorvaukseen alkavaa rahoitusta vuodesta 2025 eteenpdin. (HE 133/2024 vp).

Hallituksen esityksessd (HE 133/2024 vp) ehdotetaan, ettd toimeentulotukilakia muutetaan ja
keliakiasta aiheutuvia ylimairdisid ravintomenoja huomioitaisiin perustoimeentulotuen muina
perusmenoina yhteensé 25 eurolla kuukaudessa. Esityksessé korvaus laajennettaisiin
koskemaan my®os 16 vuotta tdyttineitd henkil6ité, joilla ei ole tdlld hetkelld mahdollista saada
keliakian ja siitd aiheutuvan gluteenittoman ruokavalion noudattamisen perusteella alle 16-
vuotiaan vammaistukea. Toimeentulotuki jakautuu Kansaneldkelaitoksen toimeenpanemaan
perustoimeentulotukeen sekd hyvinvointialueiden toimeenpanemaan tiydentéviin ja

ehkdiseviin toimeentulotukeen (Kela, toimeentulotuki.)

Perusteina ruokavaliokorvauksen osittaiseen palauttamiseen ovat olleet mm. keliakiasta
atheutuvien lisdravintomenojen huomioiminen toimeentulotuen saajille ja ndin ollen etuus
auttaisi 16 vuotta tayttineiden keliakiaa sairastavien toimeentulotuen saajien taloudellista
asemaa ja asettaisi heidit taloudellisessa suhteessa yhdenvertaisempaan asemaan suhteessa
muihin toimeentulotukea saaviin. Esityksessd ehdotetaan, ettd laki tulisi voimaan 1.1.2025 ja
keliakiasta aiheutuvien yliméardisten ruokamenojen huomioon ottamista

perustoimeentulotuessa koskevan sadanndksen osalta 1.2.2025.

Keliakiaan on ollut aiemmin mahdollista hakea tdydentdvaa toimeentulotukea
hyvinvointialueen sosiaalitoimesta. Tdydentdavia toimeentulotukea koskevassa
paitoksenteossa edellytetdén kuitenkin perustoimeentulotukeen verrattuna
kokonaisvaltaisempaa asiakkaan tilanteen arviointia. Tdydentdvén toimeentulotuen
myodntdminen keliakiasta aiheutuviin lisdkustannuksin on vaihdellut

hyvinvointialuekohtaisesti, koska kyseessd on harkinnanvarainen etuus. (esim. Eduskunta, LA



70/2020.) Uudistuksen myoté keliakian kustannukset huomioitaisiin osana Kelan

perustoimeentulotukea, eikd edellyttéisi siten sosiaalitoimen erityisharkintaa.

Keliakiakorvauksen osittaisen palauttamisen voidaan olettaa parantavan toimeentulotukea
saavien keliaakikoiden taloudellista tilannetta ja taloudellista toimintakykyisyytti
rakenteellisella tasolla. Huomionarvoista kuitenkin on, ettd etuus rajoittuu
perustoimeentulotuen saajiin ja suuri osa keliakiaa sairastavista jdd ndin korvauksen
ulkopuolelle. Tdmén tutkielman tekohetkelld uudistus on vasta tulossa voimaan, joten
korvauksen osittaisen palauttamisen vaikutukset taloudelliseen toimintakykyisyyteen eivét ole
nihtévissé tutkielman aineistossa. Myos tutkielman teoriaosuudessa keliakiakorvauksen
taustaa késittelevdssa kappaleessa tiedot etuuden suuruudesta perustuvat aikaisempaan
tietoon, koska kirjoitushetkelld ruokavaliokorvauksen uudistuksesta ei ollut ajankohtaista
tietoa. Tutkielman aiheen kannalta onkin mielenkiintoista seurata, miten toimeentulotukilain

muutos vaikuttaa keliakiaa sairastavien taloudelliseen toimeentuloon jatkossa.
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2 Keliakia sairautena

Keliakia on elinikdinen autoimmuunisairaus, jossa ohran, rukiin ja vehnin valkuaisaine
gluteeni aiheuttaa ohutsuolen limakalvovaurion ja ravintoaineet eivit imeydy elimistoon
kunnolla. Keliakiaa sairastaa Suomessa kaksi prosenttia viestosté eli se on diagnosoitu noin
100 000 suomalaisella. (Keliakialiitto.) Keliakiadiagnoosit ovat lisddntyneet huomattavasti
viimeisten parin vuosikymmenen aikana, mutta sairaus on edelleen alidiagnosoitu. Arvioiden
mukaan jopa 75-90 % keliakiaa sairastavien tapauksista jdd diagnosoimatta epétyypillisten tai

puuttuvien oireiden vuoksi. Keliakia on yleisempéé naisilla. (Lohi ym. 2009, 643-647.)

Keliakiaa esiintyy Suomessa viestolukuun suhteutettuna enemmaén kuin muualla maailmassa.
Keliakian esiintyvyys vaihtelee eri maiden vélilld huomattavasti ja diagnoosien yleisyyteen
vaikuttavat mm. keliakian perintdtekijoiden esiintyvyys véestossd sekd ympdiristotekijét,
kuten viljojen kéyttd ruokavaliossa. (Méki ym. 2006, 20-21). Keliakian ilmaantuvuus on
lisddntynyt ja diagnoosien miédrd on kasvanut merkittavésti 1900-luvun jilkipuoliskolla ja

2000-luvulle asti kaikkialla lansimaissa (King & Jeong 2020, 507-525).

Keliakian tarkkaa syntymekanismia ei tunneta, mutta sairauden puhkeamiseen tarvitaan
yleensd perinndllinen alttius sekd gluteeni. Taménhetkiset diagnostiset kriteerit keliakiaan
tulivat voimaan vuonna 2018 ja sairaus voi puhjeta missa idssd tahansa. Valtaosa uusista
diagnooseista tehddédn kuitenkin aikuisidssé. (Keliakialiitto.) Keliakian oireet ovat hyvin
yksil6llisid ja moninaisia ja joissain tapauksissa keliakia voi ilmetd my0s tdysin oireettomana.
Hoitamattomana keliakia voi oirehtia mm. erilaisina suolisto-oireina kuten vatsakipuna,
oksenteluna, ripulina, ruokahaluttomuutena ja pahoinvointina. Oireet voivat ilmeti lisdksi

laihtumisena, ummetuksena tai uupumisena. (Rodrigo 2006, 6585-6593.)

Keliakia voi aiheuttaa myds psykologisia oireita kuten visymysté ja unihdirioitd seka
kuukautishdirioitd (Keliakialiitto). Keliakiaa sairastavat lapset ovat myds alttiimpia
mielenterveyden héiridille (Coburn ym. 2020). Hoitamaton keliakia voi johtua siitd, ettei
keliakiaa sairastava pysty noudattamaan gluteenitonta ruokavaliota riittdvéan tarkasti tai

diagnoosin puuttumisesta kokonaan (Keliakialiitto).

Oireiden moninaisuuden vuoksi sairaus ei ole helposti diagnosoitavissa ja osittain tdman

vuoksi diagnoosin toteaminen voi viivdstyd vuosia tai vuosikymmenid, jos oireisiin ei
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kiinnitetd huomiota tai jos oireet ovat lievid. Keliakian voi ilmetd myds ihokeliakiana, joka
aiheuttaa mm. voimakasta ihottumaa tai ihon nesterakkuloita. Thokeliakiaa sairastaa noin 10
% keliaakikoista. Pitkdaikainen hoitamaton keliakia tai altistuminen gluteenille voi aiheuttaa
my0s vakavampia lisdsairauksia kuten suolistosyOpid, osteoporoosia sekd lapsettomuutta.
(Keliakialiitto 2015.) Keliakialla on myds rinnakkaissairastavuutta muiden sairauksien
kanssa.  Keliaakikoilla ~ on  esimerkiksi ~ suurempi  riski  sairastua ~ muihin

autoimmuunisairauksiin. (Keliakialiitto 2022.)

Keliakia on autoimmuunisairaus, johon ei ole olemassa lddkehoitoa, vaan sen ainoa
hoitomuoto on tarkka elinikdinen gluteeniton ruokavalio (Keliakialiitto 2015). Muita
autoimmuunisairauksia ovat esimerkiksi MS -tauti, Chrohnin tauti, tyypin 1 diabetes,
Sjogrenin syndrooma seké nivelreuma. On oleellista erottaa keliakia sairautena vilja-
allergista, jossa elimistd synnyttdé vasta-aineita ruoka-aineiden valkuaisaineita vastaan.
Keliakiassa gluteenin syominen aiheuttaa reaktion, jossa elimistd alkaa tuottaa vasta-aineita
omia kudoksiaan vastaan. Ruoka-aine allergioille ominaista on myos niiden yleinen
vdistyminen ajan myo6td, kun taas keliakia ei parane, vaikka oireet postuisivat hoidon kautta.

(Keliakialiitto.)

2.1 Keliakian taloudelliset vaikutukset

Keliakiaa on tutkittu verrattain vdhin suomalaisessa yhteiskuntatieteellisessé tutkimuksessa.
Keliakian tutkimus painottuu lddke- ravitsemus, terveystieteen -sekéd hoitotieteen aloille.
Keliakian taloudellisia vaikutuksia niin yksild kuin yhteiskunnallisella tasolla on tutkittu
kansainvilisesti (Sveta ja kumppanit 2016) ja myds Suomessa (Heikkild 2022). Vaikka
keliakia on yleisesti tunnettu sairaus, sen taloudelliset vaikutukset eivét ole olleet
kansallisessa tieteellisessd tutkimuksessa yleisesti huomion kohteena. Suomessa on kuitenkin
kayty yhteiskunnallista keskustelua siitd, miten valtion ja kuntien tulisi tukea keliakiaa
sairastavia taloudellisesti, etenkin pienituloisia ja henkil6ité, joilla on haasteita korkeampien

ruokavaliokustannusten kanssa.

Kansainviliselld tutkimuskentélld sosioekonomisen aseman merkitysti keliakiaa sairastavien

koettuun terveydentilaan ovat tutkineet mm. Sveta ja kumppanit (2016). Tutkimuksen mukaan
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keliakiaa sairastavilla alemman tulotason potilailla oli kuusi kertaa suurempi todennikoisyys
kokea vakavampia oireita verrattuna korkeampituloisiin potilaisiin. Tulotason katsottiin
olevan yhteydessa niin koettuun yleisterveydentilaan, kuin keliakiaan liittyvaan
terveydentilaan sekd keliakian oireisiin. Tutkimuksen mukaan keliakian hoitoa voidaan pitaa
my0s sosioekonomisena kysymyksend ja timé néyttiytyi siind, miten pienituloisemmilla oli
vihemmén tietoa tai resursseja noudattaa sairauden edellyttdmaii erityisruokavaliota tai

hakeutua keliakian seulomistutkimuksiin. (Sveta ym. 2016, 3-4.)

Bozord ja kumppanit (2024) tarkastelevat tutkimuksessaan keliakian taloudellisia vaikutuksia
ja toteavat, ettd keliakian taloudellinen taakka ulottuu keliakian hoitomuotona kéytettdvin
gluteenittoman ruokavalion kustannuksia pidemmélle. Taloudellista taakkaa voidaan mitata
yksilon, terveydenhoitojdrjestelmin sekd yhteiskunnallisen nikokulman kautta. Ndihin
vaikutuksiin kuuluvat esimerkiksi gluteenittomien ruokien suorat kustannukset potilaille ja
heidén omaishoitajilleen, terveydenhuoltojirjestelmén suorat kustannukset komplikaatioiden
ja liitdnnéissairauksien hoidosta, epdsuorat kustannukset, jotka liittyvét alentuneeseen
tuottavuuteen tyossd ja koulussa, sekd diagnosoimattoman tai huomaamatta jiéneen keliakian
atheuttamat kustannukset. Tutkimuksen mukaan keliakia on monimutkainen sairaus ja hyvin
yleinen useimmilla alueilla ympéri maailmaa ja ndin ollen on odotettavissa, ettd keliakian

kokonaisvaikutukset talouteen ovat myos monisyisid. (Bozord ym. 2024, 172-173.)

Suomessa keliakian taloudellisia vaikutuksia on tutkinut mm. Paula Heikkila (2022), joka
tutkimuksessaan on selvittdnyt hoitamattoman keliakian kustannuksia yksil6lle seka
yhteiskunnalle. Heikkild jakaa tutkimuksessaan keliakian aiheuttamat kustannukset
yhteiskunnan, terveydenhuollon seké keliakiaa sairastavan yksilokohtaisiin kustannuksiin.
Yhteiskunnalliset kustannukset muodostuvat sosiaalituista sekd tuottavuuskustannuksista.
Terveydenhuollon kustannukset keliakiaa sairastavan kohdalla merkitsevdt menoja
diagnostiikassa, oireilusta johtuvasta palveluiden kédytostd, komplikaatioiden hoidosta seké
seurannasta ja hoidosta. Yksilotason kustannuksia ovat asiakasmaksut, gluteeniton ruokavalio

sekd ansionmenetykset. (Heikkild 2022, 22.)

Heikkildn selvityksen mukaan merkittidvid kustannuksia hoitamattomasta keliakiasta aiheutuu
terveydenhuollolle mm. syOpésairauksista, osteoporoottisten lonkkamurtumien hoidosta,

lapsettomuudesta seké raskauskomplikaatioista ja akuutin maksan vajaatoiminnasta tai



13

maksansiirrosta, jotka voidaan yhdistdé hoitamattoman keliakian liitdinnéissairauksiksi.
Tutkimuksessa tarkasteltujen sairauksien hoitokulut vaihtelivat 16 500 ja 280 000 euron
vililld. Hoitamattomasta keliakiasta aiheutuu jopa 65 % suuremmat
terveydenhoitokustannukset kuin hyvissé hoitotasapainossa olevasta keliakiasta.
Hoitamattoman keliakian syyni voi olla, ettd keliakiaa ei ole diagnosoitu tai ettd keliakiaa
sairastava jostain syystd noudata tarkkaa gluteenitonta ruokavaliota. (Heikkild 2022, 3.)
Keliakiasta atheutuvat yliméardiset taloudelliset kustannukset on huomioitu aikaisemmin

maksamalla keliakiaa sairastaville ruokavaliokorvausta.

Yhteiskunnallinen Terveydenhuollon Yksilon
nakokulma nakokulma nakokulma
* Sosiaalituet * Hoitamattoman keliakian * Gluteeniton ruokavalio
* Tuottavuuskustannukset aiheuttamat  Ansiomenetykset
toissé ja opiskelussa lisékustannukset * Asiakasmaksut
+ Liitdnnédissairaudet terveydenhuollossa

* Diagnostiikka

Kuvio 1. Yhteenveto keliakian aiheuttamista taloudellisten kustannuksien tasoista mukaillen

Bozord ym. (2024) ja Heikkild (2022).
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2.2 Keliakiakorvaus etuusjarjestelmassa

Keliakiakorvausta alettiin maksamaan vuonna 2002 osana vammaisetuuksia. Ennen vuotta
2002 siddettya ruokavaliokorvausta keliaakikoilla oli oikeus hakea erillista
madrdrahasidonnaista korvausta erityisravintokustannuksiin, jolloin kunnat maarittivat
korvauksen suuruuden. Valtio korvasi maksetuista kuluista n. 80 % jélkikdteen. Vuonna 1993
saddetty uusi valtionosuuslaki (1556/1993) muuttui laskentaperusteiseksi, jonka vuoksi
keliakiaa sairastavien ei ollut endd mahdollista saada yhteiskunnallista tukea sairauden
hoitoon, vaan hoidon taloudelliset kustannukset jaivat yksiloiden vastuulle. (Eduskunta,

Toimenpidealoite 10/2003.)

Vuonna 1995 tehdyn hintaselvityksen mukaan gluteenittomien tuotteiden hinnat olivat
huomattavasti kalliimpia kuin tavallisten tuotteiden ja tdimén vuoksi tuotiin esiin tarve
sairauden yhteiskunnalliseen tukeen ja alettiin valmistella erillistd ruokavaliokorvausta
keliakiaa sairastaville (Eduskunta, Toimenpidealoite 10/2003). Vuonna 2001 sdéddettiin paitos
keliakiakorvauksen aloittamisesta ja korvauksen maksaminen alkoi seuraavana vuonna 2002.
Korvauksen maira oli 21 euroa kuukaudessa. Ruokavaliokorvausta sdddettdessd sen maarda
verrattiin sairausvakuutuksesta korvattaviin kliinisiin ravintovalmisteisiin. (Keliakialiitto
2015.) Keliakiakorvauksen ansiosta keliakiaa sairastavilla oli mahdollisuus hakea taloudellista

tukea gluteenittoman ruokavalion lisdkustannuksiin.

Keliakiakorvauksen aloittamisesta sdddetysséd lakimuutoksessa péétettiin gluteenittoman
ruoan hintakehityksen seurannasta, jonka toteutti Kuluttajavirasto. Hintakehityksen seurannan
tarkoituksena oli ruokavaliokorvauksen méairén tarkastaminen, jonka kautta voitiin
mahdollisesti vaikuttaa korvauksen maéraan. Vuonna 2001 eduskunta sdéti lain
vammaistukilain 2 ja 8 §:n sekd kansaneldkelain muuttamisesta ja asetti samalla hallitukselle
velvoitteen seurata gluteenittomaan ruokavalioon sisdltyvien tuotteiden hintakehitystd. Mikali
hintatasossa tapahtuisi olennaisia muutoksia, hallituksen tuli tarvittaessa antaa eduskunnalle
esitys ruokavaliokorvauksen tason tarkistamisesta. Hintakehityksen seurantaa toteutettiin
jarjestelmillisesti koko ruokavaliokorvauksen voimassaolon ajan. (Eduskunta, Lakialoite

52/2011.)
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Ruokavaliokorvausta ei sidottu indeksiin, mink& vuoksi sen suuruus pysyi muuttumattomana
vuoteen 2013 saakka. Vuonna 2013 korvausta korotettiin 2,60 eurolla, jolloin uudeksi
maaraksi tuli 23,60 euroa kuukaudessa. Korotuksen taustalla oli ruoan ostovoiman
heikkeneminen edeltdvin kymmenen vuoden aikana. (Keliakialiitto 2015.) Vuonna 2015
eduskunta dénesti ruokavaliokorvauksen lakkauttamisesta ja sen maksaminen péattyi
tammikuussa 2016. Korvauksen poistumisen perusteina olivat valtiontalouden sééstotarve,
vammaisetuusjarjestelmin selkeyttdminen seki valtioneuvoston yleisesti hyvaksyma
poliittinen ratkaisu kaytettdvissd olevien rahojen kohdentamisesta. Muutoksessa pyrittiin

liséksi eri sairaus- ja vammaisryhmien aseman yhdenvertaisuuteen. (Keliakialiitto 2015.)

Keliakiakorvauksen lakkauttamisen jilkeen korvauksen palauttamisesta etuusjérjestelméian on
tehty 3 lakialoitetta vuosina 2018, 2019 sekd 2020. Lisdksi Eduskunnan tdysistunnoissa on
esitetty kirjallisia kysymyksii keliakiakorvauksen palauttamisesta seké hallituksen
keliakiakorvausta koskevista selvityksistd vuosina 2015-2020 yhteensa 7 kertaa.
Lakialoitteissa seké kirjallisissa kysymyksisséd ruokavaliokorvauksen palauttamisen
perusteiksi on mainittu yleisesti keliakian asema ainoana autoimmuunisairautena, jonka
kuluihin Kela ei myonna erityiskorvauksia. Muihin pitkdaikaissairauksiin on mahdollista
saada korvauksia 65 tai 100 % ladkkeiden hinnasta. (esim. Eduskunta, LA 70/2020.)
Keliakiaan ei kuitenkaan ole olemassa lddketti, joten kuluja ei huomioida Kelan

laakekorvauksissa.

Lakialoitteissa on yleisesti kyseenalaistettu ruokavaliokorvauksen poistamisen perusteina
mainittu sairaus- ja vammaisryhmien aseman yhdenvertaistaminen, koska etuuden
lakkauttamisen on koettu lakialoitteiden mukaan ennemminkin lisdévén keliakiaa sairastavien
eriarvoisuutta suhteessa muihin sairausryhmiin ja autoimmuunisairauksia sairastaviin sekd
ndiden sairauksien hoitomahdollisuuksiin. Etuuden poistuttua Keliakialiitto esitti
lausuntopyynnon yhdenvertaisuusvaltuutetulle ruokavaliokorvauksen lakkauttamista
suunniteltaessa, koska etuuden poistumisen katsottiin olevan ristiriidassa Juha Sipildn
hallituksen terveyttd ja hyvinvointia edistdvin ja eriarvoisuutta vihentdvén karkihankkeen
kanssa. Selvityksessé todettiin, ettd ruokavaliokorvauksen lakkauttamisessa ei ollut
lahtokohtaisesti kysymys yhdenvertaisuuslain tarkoittamasta syrjinnasté. (Keliakialiitto 2015,

8.)
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Lakialoitteissa on kirjattu my0s perusteena ruokavaliokovauksen palauttamiselle se, ettd
keliakia on ainoa autoimmuunisairaus, jota sairastaville ei ole olemassa taloudelliseen tuen
muotoa, joka olisi saatavilla kaikille sitd sairastaville. Korvauksen poistumisen jdlkeen oikeus
tukeen rajoittuu ikdryhmaéén tai toimeentulotuen asiakkuuteen. (esim. Eduskunta, LA
70/2020.) Etuusjirjestelmén kannalta oli poikkeuksellista, ettd kokonainen tukimuoto

vedettiin kerralla pois (Keliakialiitto 2015).

Yhteiskunnan tuki keliakiaa sairastaville vaihtelee eri maissa. Joissain maissa tuki maksetaan
rahana ja joissain tuotteina. Keliakialiiton toteuttaman Euroopan maiden vélisen kyselyn
mukaan suuressa osassa kyselyyn osallistuneista maista keliakiaan oli mahdollista saada
yhteiskunnallista tukea sairauden hoitoon. Muista Pohjoismaista Norjassa, Ruotsissa sekd
Tanskassa keliakiaan on mahdollista saada yksittéista tukea sairauden aiheuttamiin kuluihin ja
korvausten méara vaihtelee 20-243 euron vélilld kuukaudessa. (Keliakialiitto.) Suomessa Kela
maksaa tutkielman kirjoittamisen hetkelld alle 16-vuotiaille keliaakikoille vammaistukea, joka

on suuruudeltaan 93,39 euroa kuukaudessa (Kela, vammaisetuudet).

Keliakiasta aiheutuvia lisékustannukisa voidaan huomioida myds osana hyvinvointialueen
myontdmad harkinnanvaraista tdydentidvaa toimeentulotukea. Tuen myodntdminen perustuu
yksildlliseen arvioon, jossa otetaan huomioon henkilon tai perheen erityistarpeista tai
eldmaéntilanteesta johtuvat viélttdméttomét menot. Téllaisiksi menoiksi voidaan katsoa
esimerkiksi pitkdaikainen toimeentulotuen tarve tai krooninen ja vaikeahoitoinen sairaus. (HE

133/2024.)
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3 Taloudellinen toimintakykyisyys

3.1 Taloudellisen toimintakykyisyyden teoreettisia lahtokohtia

Tutkielmani teoreettisena viitekehyksend toimii taloussosiaalitydhon (financial social work)
liittyvé taloudellisen toimintakykyisyyden kisitteen teoria. Taloussosiaalitydssa
tydorientaationa pyritddn parantamaan ihmisten taloudellista toimintakykyisyytté
psykososiaalisin keinoin seki vaikuttamaan eriarvoisuutta ja koyhyyttd aiheuttaviin ja
tukeviin rakenteisiin. Taloussosiaalityon tydorientaatio on kehitetty Kanadassa ja Iso-

Britanniassa, josta se levisi 2000-luvun alussa Yhdysvaltoihin. (Viitasalo 2018, 96.)

Taloussosiaalityon késite on suhteellisen uusi sosiaalityon alalla, vaikka taloudellisen
toimeentulon kysymykset ovat perinteisesti olleet keskeinen osa sosiaalityon ammatillista
toimintaa (Sherraden & Huang 2019, 2). Sosiaalitydn case work-tradition kehittdnyt Mary
Richmond, jota pidetdin my0s sosiaalityon profession yhtené pioneerina, tarkasteli
teoksessaan Social Diagnosis (1917) sosiaalisen ympariston taloudellisia ongelmia tutkimalla
perheiden taloudellista tilannetta erilaisten muuttujien kautta. Taloudellisia ongelmien
tarkasteluun siséllytettiin perheiden tydllisyyteen liittyvét taloudelliset kulut, toistd ja muista

lahteistd tulevat kuukausittaiset menot, luoton kéytto, sddstot sekd omaisuus.

Taloudellinen ndkdkulma on siis ollut tirked osa sosiaalityon tutkimuskenttié sosiaalityon
tutkimuksen alkuajoista ldhtien, mutta taloussosiaalityon kehys on saanut selvésti enemmén
huomiota 2000-luvulla ja erityisesti vuoden 2008 finanssikriisin jélkeen, jolloin
Yhdysvalloissa taloudellinen taantuma vaikutti miljoonien amerikkalaisten elaméén.
Taloussosiaalityon syntyyn ja tarpeeseen ovat vaikuttaneet Yhdysvalloissa erityisesti
tuloerojen kasvu pieni- ja suurituloisten talouksien viélilld (Callahan ym. 2020, 2).
Taloussosisaalityon tunnetuimpia tutkijoita on mm. yhdysvaltainen Michael J. Sherraden,
joka on tutkinut taloudellisen hyvinvoinnin ja kdyhyyden vélistd yhteyttd teoksessaan Assets
and the Poor (1991). Taloussosiaalityon tutkijoista liséksi erityisesti Julie Birkenmaier (2018)

jaJ. Michael Collins (2018) ovat kehitténeet teoriaa eteenpéin.

Suomalaisessa viitekehyksessi taloussosiaality6td on tutkinut Katri Viitasalo (2018)
vaitoskirjassaan. Viitasalo (2018) jakaa taloussosiaalitydn toteuttamisen kolmelle

toimintatasolle. Taloussosiaalityd toteutuu ensinnékin yksild- ja perhekohtaisina palveluina,



18

joiden kautta tehdddn ja arvioidaan interventioita taloudellisten sekd psykososiaalisten
resurssien vahvistamiseksi seké taloudellisen turvan kasvattamiseksi. Taloussosiaalitydn
tyokenttd kohdentuu myds yhteisdjen parissa tehtdvdén tyohon, jonka avulla pyritdan
edistimédn pédsyé oikea-aikaisiin palveluihin seki kehittdméaén haitallisia taloudellisia
kaytantdjd. Kolmanneksi taloussosiaalityon tyokenttd toimii yhteiskunnallisella tasolla.
Yhteiskunnallisella tasolla toimimista kutsutaan téssd yhteydessé ns. asianajoksi ja silld
pyritddn vaikuttamaan sosiaalisten toimintaymparistdjen rakenteisiin esimerkiksi
vaikuttamalla eriarvoisuutta aiheuttaviin epakohtiin palvelujarjestelméssa.

Sosiaalityon rooli taloussosiaalitydssi kohdentuu asiakkaiden tukemiseen oikeisiin
palveluihin ohjaamisessa seké eri toimijoiden vélisen yhteistyon tukemiseen. (Viitasalo 2018,

97.)

Delayega ja Cordero (2019) madrittelevét taloussosiaalitydn vastuun kohdentuvan niin
yksilotasolle mikrotaloustieteen kentélle, kuin makrotaloustieteeseen valtioiden ja
taloudellisten jdrjestelmien tasolle. Yksilotason ohella taloussosiaalitydn paikka kohdentuu
myds kansantalouteen, jossa sosiaality6lld on eettinen vastuu osallistua seka tuoda esiin
sosiaalityon ndkokantaa talouseldmaén tasolla. Valta, varat sekd yksilon
toimintamahdollisuudet ovat jakautuneet maailmanlaajuiesti epitasaisesti. Rakenteellisen
sosiaalityon ndakokulmasta taloussosiaalityon tydotetta voidaankin soveltaa myds globaalilla

tasolla. (Delavega & Reyes Cordero 2019, 81-82.)

Taloussosiaalityd on erityisessd asemassa tarkasteltaessa rahoituspalveluiden kokonaisuutta.
Yksilotasolla taloudellinen osaaminen korostuu erityisesti rahoitusmarkkinoiden ohjatessa
yhd enemmaén yhteiskunnallisia pddtoksid. Pelkén kateistalouden hallinnan sijasta tarvitaan
kykya esimerkiksi vertailla vakuutuksia ja lainojen vuosikorkoja sekd ymmartia
luottotietorekisterin toimintaa. Rahamarkkinoiden vaikutus nékyy myos sosiaalietuuksissa,
joiden hakeminen edellyttdd usein verkkopankkitunnuksia ja palvelusetelijirjestelmén
hallintaa. Suomessa sosiaalityon keinoina taloudellisen toimeentulon turvaamiseen kdytetdin
harkinnan varaista toimeentulotukea, sosiaalista luototusta seké viélitystilipalvelua (Viitasalo

2018, 97-98).

Taloussosiaalitydn keskeisimpind tavoitteina on pyrkid mahdollistamaan pienempituloisten
varallisuuden kasvu seké taloudellisesti kestdvien rahoituspalveluiden saaminen ja lisdksi

muuttaa taloudellista kdyttdytymistd kestivampain suuntaan. Rakenteellisessa sosiaalitydlla
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on siten taloussosiaalityon tavoitteiden toteututumiessa merkittava rooli. (Viitasalo 2019, 8).
Sosiaalihuoltolain mukaan rakenteellisen sosiaalitydn vastuuna on huolehtia hyvinvointia ja
sosiaalisia ongelmia koskevan tiedon vélittymisestd ja sosiaalihuollon asiantuntemuksen

hyodyntdmisestd hyvinvoinnin ja terveyden edistdmiseksi (Sosiaalihuoltolaki 1301/2014).

Sherraden & Huang (2019) méiirittelevét taloussosiaalityon perustuvan kahden tydotteen
ympidrille, joita ovat taloudellisen toimintakyyn teoria (financial capability) seka taloudellisen
hyvinvoinnin teoria (financial well-being). Talousosiaalityon tutkimuksessa on yleisesti
kaytetty myo0s termid taloudellinen lukutaito (financial literacy) kuvaamaan péivittdisen
talouseldmén hoitamiseen ja hyodyllisten taloudellisten pditosten tekemiseen tarvittavan
tiedon ja kyvyn tasoa. Taloudellisen lukutaidon ohella taloussosiaalityon tutkimuksessa on
alettu kayttdd suuremmassa méérin taloudellisen toimintakyvyn késitettd, joskin sisallollisesti

kisitteilld viitataan samoihin merkityksiin. (Sherraden & Huang (2019,7.)

Taloudellisen toimintakyvyn teoria liittdd yhteen yksil6lliset ja rakenteelliset tekijét
toimintakyvyn késitteeseen. Taloudellisen hyvinvoinnin teoria taas keskittyy ennemmin
yksilon toiminnan tarkasteluun hyvinvoinnin osa-alueiden seké taloudellisen vakauden ja
kehityksen edistdmisen kautta. Namé kaksi teoriasuuntausta sulautuvat toisiinsa siten, ettd
taloudellisen toimintakyvyn kasvun ajatellaan tuottavan lopuksi taloudellista hyvinvointia.
(Sherraden & Huang 2019,7.) Téssé tutkielmassa keskitytdén yksistddn taloudellisen
toimintakykyisyyden késitteeseen, joten taloudellisen hyvinvoinnin kdsite laajemmin on

rajattu tutkielmassa teoriakatsauksen ulkopuolelle.

Sosiaalityontekijan ndkokulmasta taloussosiaalitydn tunteminen edellyttié laajaa koulutusta ja
perehtyneisyyttd, silld tyontekijén on sosiaalityon liséksi hallittava talouteen liittyvid perinti,
velka- sekd luototusasioita. Suomessa taloussosiaalityd ndyttdytyy sosiaalityon kentélla
korostetusti toimeentulotuen myontdmisessd, mutta asiakastyOssi keskeistd on asiakkaan
kokonaisvaltaisen tilanteen kartoittaminen seka eldmintilanteen, kulttuurisen ja
sosioekonomisen taustan merkityksen ymmartdminen talouteen liittyvissa haasteissa.

(Viitasalo 2019, 10-12).
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3.2 Toimintakykyteoria ja toimintamahdollisuudet

Taloussosiaalityon taloudellisen toimintakykyisyyden kasite pohjautuu intialaisen
taloustieteiliji Amartya Senin (1995) muotoilemaan toimintakykyteoriaan tai teoriaan
toimintamahdollisuuksista (capability- tai capability approach), jota Martha Nussbaum
(2011) on kehittanyt edelleen. Toimintakykyteoria perustuu kasitteisiin toimintakyky
(functionings) ja toimintamahdollisuudet (capabilities). Teorian ydinajatus on, ettd
hyvinvointi riippuu saatavilla olevista resursseista. Keskiossd on ithmisten kyky toimia, eli
heidin kykynsa hyodyntda resursseja tavalla, joka parantaa heiddn elaméénsa. Resurssien
tarjoamat mahdollisuudet toimia puolestaan asettavat raamit niiden kéytolle, ja vaikka yksilot
hyodyntiisivit resursseja eri tavoin, resurssien olemassaolo itsessidin vaikuttaa heiddn

hyvinvointiinsa.

Taloudellinen toimintakykyisyys pitdd sisdlldéin sekéd kyvyn toimia ettd mahdollisuuden
toimia ja olla osallisena. Kykyé toimia tukevat motivaatio, luottamus seké tiedot, taidot ja
taloudenlukutaito. Toimintamahdollisuuksiin ja osallisuuteen taas vaikuttavat saatavissa
olevat palvelut seké tuki. (Sherraden 2010, 4.) Senin (1995) mukaan yhteiskunnallisessa
tarkastelussa tulisi keskittyd yksilon mahdollisuuksiin siind, miti hin voi tehda ja mitd hin
voi olla. Keskeiseni piirteend toimii hinen mukaansa ajatus siitd, ettd yhteiskunnasta tulisi

poistaa niitd esteitd, jotka estdvit yksilod toimimasta sekd toteuttamasta itseddn (Sen 1995).

Toimintakykyteoria painottaa ihmisen kadytossd olevia resursseja yhdessé erilaisten ulkoisten
ja sisdisten muutostekijoiden kanssa ja méarittdd yksilon toimintakyvyn toteutuvan niiden
kautta. Kadytdssé oleviin resursseihin lukeutuvat inhimillinen pddoma, kuten tietotaito ja
ulkoiset resurssit, kuten varallisuus. Ulkoisia muutostekijoitd ovat esimerkiksi lait sekd
normit, kun taas sisdisiin muutostekijoiden voidaan siséllyttdd yksilon ikd sekd sukupuoli.
Yksilon toimintakyky madrittdd puolestaan toimintamahdollisuuksia, joiden avulla hdn
kykenee tekeméddn valintoja. Yksilon taloudellinen toimintakyky rakentuu sekd hdanen
henkil6kohtaisista resursseistaan ettd ympériston tarjoamista olosuhteista, jotka maérittédvét ne
valinnat, joita hin voi tehdd esimerkiksi taloudelliseen kulutukseen liittyen. Ndiden valintojen
kautta yksilo voi tavoitella itselleen merkityksellisid toimintoja. Taloudellinen toimintakyky

voi siten sekd mahdollistaa etti rajoittaa yksilon toimijuutta. (Sen, 1995.)

Nussbaum (2011) on tuonut toimintakykyteoriaan mukaan keskusteluun yhteiskunnallisen

oikeudenmukaisuuden késitteen. Toimintakykyteoriassa hyvinvointi, kehitys sekd
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oikeudenmukaisuus tulisi késitteellistdd yksilon kyvyksi toimia. Nussbaumin mukaan
toimintamahdollisuuksien viitekehys ei keskity pelkéstddn yksilon sisdisiin ominaisuuksiin,
kuten tietoihin, taitoihin ja kykyihin. Tdmain sijaan se yhdistia yksildlliset kyvyt ulkoisiin
olosuhteisiin, joihin kuuluvat niin sosiaalinen, poliittinen kuin taloudellinen ympaéristo.
Niiden tekijoiden kokonaisuus muodostaa yhdessa sen, mitd kutsutaan kokonaiskyvyksi.

(Nussbaum 2011.)

Yksiloilld on aina oma sisdinen toimintakykynsa, riippumatta ulkoisten olosuhteiden
olemassaolosta. Toisaalta yhteiskunta voi luoda valinnan mahdollisuuksia my®ds tilanteissa,
joissa yksilon toimintakyky on heikentynyt. Télldin yhteiskunta ei kuitenkaan voi kouluttaa
yksiloitd toimimaan itsendisesti. Jotta yksild voisi toimia, tarvitaan vadhintdédn joitakin ulkoisia
tekijoitd, silld toimintakyky rakentuu sisdisten ominaisuuksien ja ulkoisten edellytysten
vuorovaikutuksesta. Yhteiskunnan lait, sidnndt, toimintaperiaatteet ja kaytidnnot ovat
olennaisia yksildiden kannalta, koska ne tukevat kykyjen kehittymista ja edistivit

hyvinvointia. (Nussbaum 2011, 21-22.)

Taloudellinen toimintakyky késitteend on laaja ja se pitdd sisélldédn taloudelliset tiedot, taidot,
arkisen talouden hallinnan, kyvyn varautua muutoksiin ja tulevaisuuteen seké valinnat, jotka
liittyviét erilaisiin palveluihin ja tuotteisiin sekd kyvyn seurata taloutta. Yksilotason kykyjen ja
mahdollisuuksien liséksi toimintakykyyn vaikuttavat rakenteelliset epdkohdat. Yksilon
toimintakyky méérittyy puolestaan toimintakyvyn mahdollisuuksista (capabilities), joiden
kautta yksilo pystyy tekeméén valintoja. Toimintamahdollisuuksien viitekehyksessa huomio
kiinnittyy ihmisten toimintamahdollisuuksiin sekd pyrkimyksiin poistaa esteitd tavoitteiden

tieltd ja keskeistd on mahdollisuus valita ja ohjata omaa eldméinsa. (Viitasalo 2018, 24-25.)

Taylor (2011) on tutkimuksessaan tunnistanut taloudellisen toimintakyvyn mittaamisen
haastavuuden. Han méérittelee taloudellinen toimintakykyisyyden heijastavan ithmisten
tietdmystd taloudellisista asioista, heiddn kyky#én hallita rahojaan ja seké talouttaan. Matala
taloudellinen toimintakykyisyys tulisi erottaa kisitteellisesti pienituloisuudesta tai
taloudellisesta puutteesta, koska toimintakykyisyys ei ole suoraan yhteydessa henkilon
tuloihin. Hyvén taloudellisen toimintakykyisyyden omaavilla henkil6illd voi olla alhaiset tulot
ja heidét voidaan luokitella pienituloiseksi muiden indikaattoreiden perusteella. Toisaalta
korkeampi tuloisilla, voi olla puolestaan matalampi taloudellinen toimintakyky. (Taylor 2011,

2, 17).
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Taloudellisen toimintakyvyn mittaaminen yksildiden vélilld on toisin sanoen vaikeaa. Syyksi
esitetddn sitd, ettd taloudellinen toimintakyky koostuu useista limittdisistd késitteistd, kuten
taloudellinen hyvinvointi, taloudellinen lukutaito seké taloudellinen osallisuus. Taloudellinen
osallisuus méadritellddn yksilon mahdollisuudeksi pédsté taloudellisten palvelujen, kuten
pankki- ja rahoituspalveluiden, pankkitilin ja vakuutuspalveluiden kayttijiksi. Taloudellinen
osallisuus on tirkeédssd roolissa vakaan taloudellisen tilanteen finsaavuttamiseksi.
Taloudelliset mahdollisuudet puolestaan tarkoittavat kykya hyodyntdd néitd palveluita, jotta
yksilot voivat parantaa taloudellista hyvinvointiaan. Toimintakykyteoriaa kayttavilta
tutkijoilta toivotaankin usein tarkempaa erittelya seka jasentelyd kéytettyjen kisitteiden

vlille. (Viitasalo 2019, 9).

Taloudellisen toimintakyvyn seka taloudellisten voimavarojen vahvistamisessa pelkka
yksildille osoitettu taloudellinen koulutus ei riitd, koska taloudellinen koulutus ei yksistdin
pysty korjaamaan institutionaalisen tason epékohtia tai esteitd. Sosiaalitydlld on tdssé
suhteessa merkittava rooli instituutioiden tasolla muuttaa vallitsevia epdkohtia (Viitasalo
2019, 9). Néin ollen sosiaalityon rooli kohdentuu taloudellisen toimintakyvyn
vahvistamisessa myos rakenteelliselle tasolle. Keskeistd on lisdksi ymmartié kuinka arvot
sekd asenteet vaikuttavat taloudelliseen kédyttdytymiseen seki sithen kuinka taloudellinen
toimintakyky voi vahvistua rakenteisiin ja instituutioihin olosuhteisiin vaikuttamisella
(Viitasalo 2018, 13). Yksildille osoitettu taloudellinen koulutus ei siis yksistddn riitd
tukemaan taloudellista toimintakykya ja taloudellisia voimavaroja, silld taloudellinen koulutus

el automaattisesti korjaa rakenteellisia epdkohtia (Sherraden 2010, 1-2).

Minna Zechner (2019) on tunnistanut yksilon taloudellisen toimintakykyisyyden liittyvéin
olosuhteisiin sekd timénhetkiseen poliittiseen aikakehykseen, jossa erityisesti viime
vuosikymmenten polititkka on entistd enemmaén korostanut yksildiden vastuuta ja edellyttanyt
markkinatoimijuuden hallintaa. Markkinatoimijuudella viitataan kykyyn etsid, verrata ja jopa
kilpailuttaa palveluita ja tuotteita myos julkisten palveluiden kéyttdjéni. (Zechner 2019,16-
17.)

Taloudellinen toimintakyky ei ole siis yksilon ominaisuus, vaan se riippuu aina olosuhteista.
Rakenteellisten etuus- ja palvelujérjestelmien epidkohdat hankaloittavat pienituloisten
selviytymistd. Palveluiden ja etuuksien saamisessa on kuntakohtaisia eroja ja tdmé nékyy

esimerkiksi tdydentdvan toimeentulotuen kohdalla keliakian taloudellisena tukimuotona siind
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médrin, ettd kunnat voivat itse padttdd harkinnanvaraisena etuutena mydnnetainko

toimeentulotukea sairauden aiheuttamiin taloudellisiin lisdkustannuksiin.

Sherradenin ja Huangin (2019, 4-8) mukaan heikko taloudellinen toimintakyky lisda
sosiaalista, terveydellistd ja emotionaalista haavoittuvuutta. Pitkittyessddn taloudelliset huolet
voivat aiheuttaa psyykkistd kuormitusta, fyysisié sairauksia seka rasitteita sosiaalisille
suhteille, joka taas heijastuu muun muassa ruokaturvan heikkenemisena ja voi johtaa siihen,
ettd thmiset jattavét esimerkiksi sairaanhoidon tarpeen huomioimatta. Callahanin ym. (2020,
2) mukaan on olemassa vahvaa ndyttoa siité, ettd taloudellinen stressi ja kdyhyys lisddvét
fyysisten sairauksien, masennuksen, ahdistuksen, traumojen sekd ihmissuhdeongelmien

riskia.

Toimintakykyteoriaa on teoreettisesti laaja viitekehys, mutta sitd voidaan kiyttad myos
arviointityokaluna, jonka kautta suunnitellaan ja arvioidaan poliittisia toimia seka
instituutioita, kuten hyvinvointivaltion perusteita vauraissa yhteiskunnissa tai koyhyyden
vihentdmistd hallitusten ja kansalaisjérjestdjen toimesta Robeyns (2017, 9).

Caplan ym. (2018, 154) ndkevit taloudellisen toimintakykyisyyden sosiaalisena investointina,
jolla voidaan ylldpitda ja vahvistaa yksiléiden toimijuutta yhteiskunnassa.
Toimintakykyteorian kautta voidaan tarkastella pitkdikaissairautta sairastavien, kuten
keliaakikoiden taloudellista toimintakykyisyyttd sekd ruokavaliokorvauksen poistumisen

merkitystd yksiloiden omakohtaisissa kokemuksissa.
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Taloudellinen hyvinvointi

financial well-being

Taloudellinen
toimintakykyisyys

financial capablity

Taloudellinen Taloudellinen
lukutaito osallisuus

financial literacy financial inclusion

Kuvio 2. Taloudellisen toimintakykyisyyden keskeisimmait kasitteet taloussosiaalityon

teoriakehyksessa.

3.3 Pitkaaikaissairautta sairastavien taloudellinen toimintakykyisyys
aiemmassa tutkimuksessa

Pitkdaikaissairaudet, joihin keliakia luokitellaan, voivat vaikuttaa merkittévisti taloudelliseen
toimintakykyisyyteen. Pitkdaikaissairaudella tarkoitetaan véhintdan puoli vuotta kestdvaa
sairautta, jonka takia henkild saa sddnnollistd hoitoa tai jonka takia hén on ladkéarin tai muun
terveydenhuollon henkil&ston seurannassa. Suomen sosiaali- ja terveys ry:n toteuttaman
selvityksen mukaan pitkdaikaissairaus on suuri taloudellinen rasite runsaalle kolmasosalle
sairastavista. (SOSTE 2018.) Selvityksen kohderyhméén kuuluivat mm. nivelreumaa, astmaa,

Crohnin tautia sairastavat, jotka keliakian tapaan luokitellaan autoimmuunisairauksiksi.

Pitkdaikaissairauksien taloudellisen toimintakyvyn tutkimukset keskittyvit usein siithen, miten
sairaus vaikuttaa henkilon kykyyn osallistua tydelamiin, hoitokustannuksiin seka
eldménlaatuun. Autoimmuunisairaudet voivat johtaa esimerkiksi sairauspoissaoloihin,

osittaisiin tai tdydellisiin tyokyvyttomyyksiin, sekd suoraan tuloihin. Tutkimukset antavat
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osaltaan viitteitd siitd, miten keliakian vaikutuksia taloudelliseen toimintakykyisyyteen
voidaan soveltaa. Katri Aaltosen (2017) viitoskirjan mukaan joka kymmenes suomalainen on
jattanyt rahan takia lddkkeen ostamatta ja lisdksi joka viides on joutunut taloudellisista syisté
johtuen tinkiméén terveydenhoitomenoistaan kuten ladkkeista tai ladkéarikdynneistd (Aaltonen

2017, 83-91).

Cagle ja Ware (2019) tarkastelevat artikkelissaan pitkédaikaissairauksien ja akuuttien
terveydentilan ongelmien merkitystd taloudelliseen toimintakykyisyyteen ja tuovat esiin, etta
ihmisen terveydentilaon vahva indikaattori taloudellista hyvinvointia mitattaessa. Taiméa nikyy
selkeimmin siind, ettd terveilld ihmisilla taloudellinen hyvinvointi ndyttaytyy korkeampana.
Pitkdaikaissairaudet voivat vaikuttaa negatiivisesti yksilon kykyyn osallistua ty6eldméaan seka
kasvattaa ja ylldpitdd sddnndllisié tuloja, jotka vahvistavat taloudellista toimintakykyisyytta.

(Cagle & Ware 2019, 49-52.)

Keliakian vaikutuksia taloudelliseen toimintakykyisyyteen ei ole Suomessa tutkittu aiemmin,
mutta muut tutkimukset pitkdaikaissairaiden taloudellista toimeentulosta antavat hyddyllisid
nikokulmia yksittdiseen sairausryhmaiin taloudellista toimintakykyisyytté tarkasteltaessa.
Kun otetaan huomioon, etti keliakian edellyttimi gluteeniton ruokavalio on tutkitusti
kalliimpi kuin tavallinen ruokavalio, voidaan osaltaan olettaa, etti keliakiakorvauksen
lakkauttaminen voi vaikuttaa keliakiaa sairastavien taloudelliseen toimintakykyisyyteen

muiden pitkdaikaissairauksien tavoin.

Keliakia aiheuttaa vuodessa noin 744 euroa lisdkustannuksia (Eduskunta, LA 61/2018).
Vuoden 2018 selvityksessd pitkdaikaissairauksien kustannuksista kdy ilmi, ettd suurimmalla
osalla tutkimukseen osallistuneista lddkkeisiin kdytetty kulutus vuodessa oli yli 200 euroa. Yli
30 % selvitykseen osallistuneista ladkkeisiin kdytetty vuosittainen summa oli yli 600 euroa.
(SOSTE 2018). Keliakian edellyttima gluteeniton ruokavalio vastaa siten tasoltaan muiden

vastaavien pitkdaikaissairauksien hoitoon kéytettyjen lddkkeiden hintatasoa.

Taloussosiaalityon tutkimuksessa voidaan laajasti hyddyntdé toimintakykyteoriaa, jonka
kautta voidaan tarkastella toimintakyvyn osa-alueita yhdessé tai erikseen. Taloudellinen
toimintakyky lukeutuu yhdeksi toimintakyvyn osa-alueeksi ja on valikoitunut tutkielmassani
kaytettdvaksi viitekehykseksi tarkasteltaessa keliakiakorvauksen lakkauttamisen merkitysté

keliakiaa sairastavien taloudelliseen toimintakykyisyyteen. Viitekehys tarjoaa



mahdollisuuksia tarkastella sekd jasentdé keliakiaa sairastavien kokemuksia taloudellisesta
toimintakykyisyydestdan liittdmélld sen samalla laajempaan talousosiaalityon tutkimuksen

kehykseen.
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4 Tutkimusasetelma

Téssd luvussa kuvaan tutkielmani tutkimusasetelman seké tutkimusmetodiset 1&htokohdat.
Aluksi kdyn lépi tutkimuksen tehtidvén sekd tutkimuskysymykset, jonka jalkeen esittelen
tutkielmani aineiston seké aineistonkeruun etenemisen. Avaan kdyttdmaani
aineistonkeruumenetelméni toimivaa laadullista kyselyé ja tdhén liittyvid hyotyja seka
haasteita. Tdmén jilkeen késittelen aineiston analyysin ldhtdkohtia seké avaan tutkielmani
analyysimenetelména kéytettyd laadullista sisidllonanalyysid. Lisdksi kerron aineiston
analyysin prosessista ja siind tekemisténi valinnoista sekd soveltamisesta omaan tutkielmaani.

Lopuksi avaan tutkimuksen toteuttamiseen liittyvii eettisid kysymyksia.

4.1 Tutkimustehtava ja tutkimuskysymykset

Keliakiaa sairastavien taloudellista toimintakykyisyyttd keliakiakorvauksen lakkauttamisen
merkityksen kautta ei ole tutkittu aiemmin ja kuten aiempi tutkimus osoittaa,
pitkdaikaissairaudet sekd etuusjérjestelmdn muutokset voivat vaikuttaa henkilon
taloudelliseen toimintakykyyn. Tdméan pohjalta tutkielmani tarkoitus on selvittié keliakiaa
sairastavien kokemuksia heiddn taloudellisesta toimintakyvystddn sekd mikd merkitys
keliakiakorvauksen lakkauttamisella on ollut taloudelliseen toimintakykyisyyteen.
Tutkimuskysymykseni jakaantuvat néin ollen kahteen teemaan, joissa toisaalta tarkastellaan
keliakiaa sairastavien taloudellista toimintakykya yleisesti perustuen Amartya Senin (1995) ja
my6hemmin Martha Nussbaumin kehittdméiin (2011) toimintakykyteoriaan
toimintamahdollisuuksien kautta, seka tutkitaan yksittdisen taloudellisen etuuden

lakkauttamisen merkitystd osana etuusjirjestelmaa.

Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Miten keliakiaa sairastavat kokevat taloudellisen toimintakykyisyytensa?
2. Mika merkitys keliakiakorvauksen lakkauttamisella on ollut keliakiaa sairastavien

taloudelliseen toimintakykyisyyteen osana etuusjérjestelmaa?

Tutkielmani tavoitteena on tarkastella yksittdisen sairausryhmin kokemuksia taloudellisen
toimintakykyisyyden kehyksen kautta ja saada uutta tietoa aiheesta, jota ei ole tutkittu

alemmin.
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4.2 Aineiston kuvaus ja keruu

Tutkielmani aineistona kéytin keliakiaa sairastavien kokemuksia keliakiakorvauksen
lakkauttamisen merkityksestd taloudelliseen toimintakykyyn. Tutkielmassani
aineistonkeruumenetelména kéytetdén sahkoistd Webropol-kyselya. Valitsin Webropolin
parhaan tietoturvan toteutumisen vuoksi. Kyselyssd on kdytetty avoimia kysymyksié, joiden
kautta tutkittavia teemoja ldhestytién. Kysely valikoitui aineistonkeruumetodiksi sen
taloudellisuuden seka helpon saavutettavuuden vuoksi. Kyselyn etuina voidaan pitéé sitd, ettad
vastaajat voivat vastata sithen omalla ajallaan (Hirsijarvi & Hurme 2008, 34— 35.) Sdhkoinen
kyselylomake soveltui tutkielman aineistonkeruumenetelmaksi, koska vastaajat pystyvét
myds vastaamaan kyselyyn omalla ajallaan heille sopivassa paikassa. Kyselyn avulla
vastaajien anonyymiteetista pystytddn huolehtimaan paremmin kuin esimerkiksi haastattelussa
ja kyselyyn vastaajalla on mahdollisuus pohtia vastauksia rauhassa, eiké tutkija samalla
tavalla pysty vaikuttamaan vastauksien siséltoon kuin haastattelutilanteessa (Hirsijarvi &
Hurme 2008, 35). Tutkielman teon ajan aineistoa séilytettiin Webropolissa, jonka jélkeen se

hévitettiin tdysin.

Kysely on kerétty osaltaan sosiaalisen median alustojen, kuten Whatsapin ja Facebookin
avulla, jota kautta oli mahdollista tavoittaa tutkielman kohderyhmai. Vastauksia kyselyyn tuli
yhteensd 17. Kyselyn vastauksissa osa kysymyksistd kerési suhteellisesti pidempié vastauksia
kuin toiset, vaihdellen tapauskohtaisesti vastaajien vililld. Kysely koostui saatekirjeestd seka
kyselylomakkeesta. Kyselylomake jakautuu kahteen osioon, joissa on yhteensd 10 avointa

kysymysti, joissa pyydettiin vastaajaa kertomaan kokemuksistaan omin sanoin.

Kyselyn ensimmaéisessa osiossa késitellddn keliakiaa sairastavien kokemusta taloudellisesta
toimintakyvystiin toimintamahdollisuuksien kautta. Kysymyksissa pyydettiin vastajaa
kertomaan, miten hian kokee keliakian sairautena tai ruokavaliokorvauksen lakkauttamisen
vaikuttavan omaan taloudelliseen tilanteeseen. Tdmaén jélkeen kysyttiin gluteenittoman
ruokavalion vaikutuksesta ostopéétoksiin, mahdollisuuteen syoda ulkona, sosiaalisiin
suhteisiin sekd yhteiskunnassa toimimiseen, kuten koulutukseen, tyollistymiseen seka

harrastustoimintaan.

Toisessa osiossa keskityttiin keliakiakorvauksen lakkauttamisen merkitykseen
etuusjérjestelméssi nykyhetkelld sekd ennen ruokavaliokorvauksen poistumista. Avoimissa

kysymyksissd pyydettiin vastaajaa kertomaan, miten hin kokee, ettd keliakiaa sairastavat
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huomioidaan etuusjérjestelméssi, onko hian hakenut tai saanut etuuksia kattamaan keliakian
aiheuttamia kustannuksia sekd miten hin kokee ruokavaliokorvauksen ja sen lakkauttamisen
omalla kohdallaan. Kyselylomakkeen lopussa oli mahdollista kirjoittaa halutessaan muuta

atheeseen liittyvid, jota ei oltu mainittu kysymyksissa.

Tutkielmani kyselylomakkeen saatekirjeessd kerroin tutkittavalle kohderyhmélleni olevani
sosiaalitydon maisterivaiheen opiskelija ja tekevéni Pro gradu- tutkielmaa Turun yliopiston
yhteiskuntatieteellisessa tiedekunnassa. Kerroin, ettd tarkoituksenani on saada tietoa keliakiaa
sairastavien kokemuksista taloudellisesta toimintakyvystdin heidédn itsensi kertomana.
Kerroin, ettd tutkimukseeni liittyvit vastaukset kerétddn ja kasitellddn anonyymisti. Ilmoitin,
ettd jos kyselyyn tai tutkielmaan liittyen herdisi kysymyksié, voisi minuun olla suoraan
yhteydessa sdahkopostitse. Tutkielmassa kiyttdmaini saatekirje sekéd verkkokysely 16ytyvét

tutkielman liitteista.

4.3 Analyysimenetelma ja analyysin eteneminen

Tutkielmassani kdytetdéin laadullista eli kvalitatiivista tutkimusmenetelméa. Tuomi ja
Sarajirvi (2018, 98-99) toteavat, ettd laadullisessa tutkimuksessa tutkimus keskittyy
tutkittavan ilmion laatuun, eiké niinkdén tutkittavan ilmion méaéraan. Laadullinen
tutkimusmenetelmé on kayttokelpoinen esimerkiksi silloin, kun aihepiiri on tuntematon.
Laadullinen tutkimusmenetelma toimii lisdksi parhaiten silloin, kun tutkimuskysymykset
kohdentuvat selvittiméiin kokemuksia ja merkityksid sekd ymmartaméian jotain ilmi6ta
(Alasuutari 2011, 40). Tutkimaani aihetta keliakiaa sairastavien taloudellisesta
toimintakykyisyydestd ei ole tutkittu yhteiskuntatieteellisessd kontekstissa aikaisemmin, joten
laadullinen tutkimusote sopi ndin ollen tutkielmani tarkastelundkdkulmaksi.

Laadullinen menetelmé sopii my®os silloin, kun ilmi6té tarkastellaan juuri sellaisena kuin
asianosaiset sen nikevit ja kokevat. Tutkielmassani tarkastellaan ilmi6téd tutkimukseen
osallistuvien nidkokulmasta omien kokemusten kautta. Laadullinen tutkimusote mahdollistaa
keliakiaa sairastavien taloudellisen toimintakykyisyyden kokemusten selvittaimisen ja tuo
tutkimukseen syvillisen ndkdkulman, jonka avulla voidaan tutkia yksiléiden omakohtaisia

kokemuksia tarkasti.

Tutkielman aineistoa tarkastellaan aina vain yhdestd teoreettismetodologisesta nikokulmasta,

jolloin tdmén tulee ndkya tutkimuksessa. Laadullisessa tutkimuksessa yleisesti kdytetty
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analyysimenetelma on sisdllonalyysi, jota kdytdn my0s oman tutkielmani aineiston analyysia
ohjaavana menetelmind. Sisdllonanalyysilla tarkoitetaan tutkittavasta ilmidstd tehtavaa
kuvausta yleisessd muodossa tiivistden. Sisdllonanalyysid voidaan kayttda
perusanalyysimenetelménd kaikissa laadullisen tutkimuksen perinteissa ja sitd voidaan pitda
joko yksittdisend metodina tai viljempéna teoreettisena kehykseni. Sisillonanalyysi koskee
ainoastaan aineiston tekstin analyysid, joten aineiston on oltava tekstimuodossa analyysia
varten. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 117.) Tutkielmassani aineiston kyselymuodon vuoksi

aineisto oli valmiiksi tekstidokumenttina.

Sisdllonanalyysi voidaan jakaa aineistoldhtdiseen, teoriaohjaavaan ja teorialéhtdiseen
sisdllonanalyysiin. Pdddyin tutkielmassani hyddyntdmaén teoriaohjaavaa sisdllonanalyysia
aineiston analyysimenetelmind. Teoriaohjaavuudella tarkoitetaan sité, ettd tutkimuksessa
esille tulevat teemat tulevat aineistosta, mutta aiempi tutkimuskirjallisuus ja valittu teoria
ohjaavat ja tukevat analyysia. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 96.) Teoriaohjaavassa
sisdllonanalyysissé tutkija tekee paittelyd aineiston ja teorian vililla, jolloin tuloksena
saadaan uutta tietoa. Teoriaohjaavassa tutkimusanalyysissa tarkasteltavasta aineistosta
nostetaan esille hyodynnettdvid analyysiyksikoité ja samalla niiden késittelemistd ohjaa

taustalla valittu teoria, mutta se ei méaritd analyysia tiysin. (Tuomi & Sarajirvi 2018, 97.)

Lihtokohtana teoriaohjaavassa sisdllonanalyysissa pidetdin vaihtelua aineiston ja teoriaan
pohjautuvien valmiiden mallien vélilld (Tuomi & Sarajérvi 2018, 98-99). Teoriaohjaavalle
sisdllonanalyysille olennainen piirre on, ettd se etenee aineiston ehdoilla, mutta teoreettiset
késitteet tuodaan esiin valmiina ja ne ovat jo tiedossa. Kdytdn teoriaohjaavaa
sisdllonanalyysid tutkimusaineiston tiivistimiseen seki keliakiaa sairastavien taloudellista
toimintakykyisyyttd tukevien ja vihentdvien tekijoiden tunnistamiseen. Teoriohjaavassa
sisdllonanalyysissé aikaisempi tieto vaikuttaa analyysin kulkuun ja on myds tunnistettavissa
analyysistd, mutta tavoitteena ei ole kuitenkaan aiemman teorian testaaminen, vaan pyrkimys
uusien ajatusten syntymiseen seké aineiston ettd aiemman tutkimustiedon pohjalta. (Tuomi &

Sarajérvi 2018, 98-99).

Tutkijan tavoitteena on siis yhdistelld aineistoldhtoistd ndkdkulmaa sekd valmiita malleja.
Teoriaohjaava menetelmd huomioi aiemmin kerétyn tutkimustiedon, tutkijan oman aiemman
tiedon sekd aikaisemmin muodostuneen teorian vaikutukset analyysin muotoumisessa (Tuomi

& Sarajirvi 2018, 96- 97.) Tutkielmassani analyysia ohjaa Amartya Senin (1995) ja Martha



31

Nussbaumin (2011) kehittdma toimintakykyteoria. Tutkielmassani teoria seké aikaisempi
tutkimus inspiroi kyselylomakkeessa kéytettyjd kysymyksid ja kysymykset tuotiin ndin my0s
mukaan analyysivaiheeseen. Tutkielmassani aineiston kautta tarkasteltiin, sopiiko aineiston
tuoma tieto aikaisempaan teoriaan, mutta aineiston tulkinnassa annettiin myos tilaa, jos jokin
aineistosta noussut teema ei suoraan ollut luokiteltavissa kiyttaméni teorian kehyksiin.
Tutkielman varsinainen analyysityd muodostui lopulta koodaamisesta, teemoittelusta,

kategorisoinnista ja luokittelusta.

Teorialdhtdisen sisdllonanalyysin ensimmaéisessé vaiheessa kootaan analyysirunko, joka
perustuu tutkittavan ilmion aikaisempaan teoriaan. Analyysirungon sisélle laaditaan erilaisia
luokituksia ja kategorioita, jotka muodostuvat yleensd olemassa olevien kasitteiden mallien
tai pohjalta. Aineistosta voi téssd vaiheessa 10ytyé kohtia, joille ei ole omaa luokkaa tai
kategoriaa ja usein aineistosta ilmenee sellaisia asioita, jotka ovat tarpeettomia tutkimuksen

kannalta ja jotka jétetdédn pois analyysistd. (Tuomi & Sarajéarvi 2018, 126-131.)

Aineiston analyysi kdynnistyi silld, ettd luin kyselyn vastaukset l&pi useaan kertaan, jonka
jélkeen tein aineistoon omia merkintdjd. Seuraavaksi kdvin aineiston ldpi uudestaan samalla
alleviivaten tutkimuskysymyksien kannalta térkeitd kohtia. Aineiston ldpikdymisen ja omien
merkintdjen tekemisen jilkeen siirryin aineiston koodaamiseen. Koodaaminen on tulkitsevaa
toimintaa, jota ohjaa sekd tutkimuskysymys ettd tutkimusaineisto. Koodilla viitataan tutkijan
itse luomaan késitteeseen, sanaan tai lyhyeen fraasiin, joka kuvaa tiettyd osaa aineistosta.
(Rantala 2015, 108.) Koodasin aineistoa tutkielmani teoreettisten kdsitteiden mukaan, jotka
olivat nousseet esiin tutkimuskysymyksistd ja aiemmista tutkimuksista. Tuomi ja Sarajirvi
(2018, 109) kuvaavat tétéd aineston analyysin vaihetta myds aineiston pelkistdmisend ja

alaluokkien tekemisena.

Analyysin seuraavassa vaiheessa aineistossa koodatut ilmaukset kdydéén lapi ja aineistosta
etsitddn samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Samaa kuvaavat kisitteet ryhmitelldén ja
yhdistetdén luokiksi. (Tuomi & Sarajérvi 2018, 96-112.) Kun olin kdynyt aineiston ldpi ja
saanut teemoista ja kategorioista tarkemman késityksen, aloin jisentdd analyysin tuloksia.
Analyysivaiheessa tekstikatkelmat olivat mukana luokittelun ja myohemmin teemoittelu-
vaiheen aikana. Kévin ldpi analyysin kautta saamani tulokset ja kokosin jokaisen teeman ja

ndiden alateeman alle siithen sopivia tekstikatkelmia, jotka olivat suoria lainauksia aineistosta.
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Lopulta kokosin alkuperdiset ilmaisut omiin pailuokkiinsa, jonka jélkeen pelkistin ne
yksinkertaisemmiksi ilmaisuiksi. Témén jélkeen luokittelin ilmaisut ja yhdistin ne
padluokkiin. Aineston analyysirunko jakautui neljdén pdiluokkaan. Padluokkien alle
muodostin alaluokat, jotka pohjautuvat aineistosta nousseisiin teemoihin. Taloudellisen
toimintakykyisyyden pédédluokiksi muodostuivat taloudellista toimintakykyisyyttd vahvistajat
sekd heikentdvit tekijét ja yleinen toimintakyky. Toisen tutkimuskysymykseni
keliakiakorvaksen lakkauttamisen merkityksestd seké etuusjérjestelmian muutoksen
tarkastelusta kautta muodostui puolestaan neljanneksi padluokaksi.

Aineiston sisdllonanalyysin jilkeen aineisto oli jarjestetty siten, ettd siitd pystyttiin tehda

johtopéétoksia.

4.4 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkielmassani kdyttimééni aineistoon ja verkkokyselyyn aineistonkeruumenetelméana liittyy
eettisid kysymyksié, jotka koin tirkedksi avata jo aineistoa kerétessd sekd myohemmin
aineiston tarkemmassa lidpikdymisessd. Tutkimuaihe on itsessdin sensitiivinen ja timén
vuoksi on tirkedd arvioida aiheeseen liittyvid eettisid ndkokulmia. Suomessa
tutkimusetiikkaan liittyvissd periaatteissa seka tieteellistd menettelytapaa koskevissa asioissa
hyvin ohjeistuksen on antanut Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK). Neuvottelukunnan
laatimien ohjeiden tarkoituksena on vahvistaa tieteellistd luotettavuutta kaikissa

tutkimustoimintaa harjoittavissa organisaatioissa.

TENK:n mukaan tieteellisen tutkimuksen eettinen hyvéksyttavyys, luotettavuus ja tulosten
uskottavuus edellyttivit, ettd tutkimus toteutetaan hyvin tieteellisen kaytdnnon mukaisesti
(TENK 2019, 4-7). Hyvin tieteellisen kdytdnnon keskeisid periaatteita ovat muun muassa
rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tutkimuksen kaikissa vaiheissa seké tiedeyhteison
sisdisten ohjeiden noudattaminen. Lisdksi tutkimuksessa on kdytettivd menetelmid, jotka
tayttivit eettiset vaatimukset ja tieteenalakohtaiset kriteerit tiedonhankinnassa,
tutkimusty0ssd ja arvioinnissa. Tutkittavilla on myds oikeus tietdd omien henkil6tietojensa
késittelystd ja tistd tulee informoida heitd ymmarrettdavilld sekd totuudenmukaisella tavalla.
(TENK, 2019, 8-10.) Tutkielmani kyselomakkeessa vastaajien informoiminen on toteutettu
niin, ettd kyselyn alussa vastaajille on kerrottu, ettd aineiston analyysi toteutetaan anonyymisti

ja luottamuksellisesti.
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Aineiston eettisyyteen on kiinnitettdvd huomiota koko sen elinkaaren ajan, kattaen sen
keruun, késittelyn, sdilyttimisen seké lopullisen hévittimisen (Vilkka 2021). Oma pyrkimys
tutkielmallani oli saada tietoa keliakiaa sairastavien kokemuksista taloudellisesta
toimintakykyisyydestddn. Kyselyssad avokysymysten avulla oli mahdollista saada
henkilokohtaisempaa tietoa tutkimastani aiheesta. Kyselytutkimuksessa on tirkeéa, etta
avovastauksissa ei mainita omia tunnistetietoja, kuten nimed, osoitetta tai muita
henkil6kohtaisia tietoja. Kyselyn saatekirjeessd ohjeistin, ettd avovastauksissa tulisi vilttaa
tunnistetietoja tai muita mahdollisia seikkoja, josta kirjoittajan tai muut osalliset voisi
tunnistaa, jotta vastaajien anoynymiteetti toteutuisi tieteellisten eettisten periaatteiden

mukaisesti.

Analyysin luotettavuuden kannalta on tirkedi tarkastella tuloksia aiemman tutkimuksen
valossa. Mikili vastaavia ilmioiti ja selityksid 10ytyy muistakin tutkimuksista, parantaa se
tutkimuksen luotettavuutta. Aineiston suorien katkelmien esittiminen tekstissa lisdd myos
osaltaan analyysin ldpindkyvyytti ja parantaa tutkimuksen validiteettia, kun lukijalla on
mahdollista ndhdé, mihin tehty tulkinta perustuu. (Vilkka 2021.) Témén vuoksi olen
siséllyttidnyt tutkielman tulosten esittelyluvussa suoria lainauksia kirjoituksista, joiden kautta

analyysia on luokiteltu seka sisdllyttdnyt analyysissd my0ds aiempaa tutkimusta.

My0s aineistonkeruuseen seké kyselylomakkeen kéyttoon liittyy monia eettistd pohdintaa
edellyttavid asioita. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan tutkittavalla on oikeus
osallistua tutkimukseen vapaaehtoisesti seki kieltaytyé siitd (TENK 2019, 8). Aineiston
keruussa olen huomioinut eettisyyden siten, ettd olen korostanut lomakkeen saatekirjeessi
kyselyyn vastaamisen olevan tiysin vapaaehtoista.

Valitessani aineistonkeruumenetelméé otin huomioon, ettéd kyselylomakkeen kayttoon
aineistonkeruumenetelména liittyy tiettyjé luotettavuuden toteutumiseen liittyvid ongelmia ja
kyselytutkimuksen kohdalla oli olennaista arvioida kyselyn rakennetta, kattavuutta suhteessa

tutkimaani ilmioon sekd vastaajille tarkoitettuja ohjeita seki niisséd kéytettyjd sanavalintoja.

Kyselytutkimuksen etuna voidaan pitda sité, ettd erityisesti arkaluonteisten asioiden suhteen
vastaajat voivat olla rehellisempid, mitd etdisemmaéksi vastaamistilanne koetaan. Kyselyn
haasteena voi kuitenkin olla haastattelua suurempi todennikdisyys kysymysten
vadrinymmartdmiseen tai virhetulkintoihin. Vastaaja saattaa esimerkiksi kirjoittaa aiheen ohi,

jos kysymys ei ole muotoiltu selkedksi. Huonosti suunniteltu kyselylomake voi liséksi
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vihentdd vastaajien médrid, joten koin tirkeédnd, ettd kysely oli muotoiltu siten, ettd se oli
mahdollisimman helposti ymmarrettdva ja rakenteeltaan selked. Ennen kyselyn ldhettdmista,
kyselylomakkeen toimivuutta seké vastaamista testattiin useaan otteseen, jonka jélkeen

lomake julkaistiin.

Tutkielmaa tehdesséni olen pyrkinyt noudattamaan laadullisen tutkimuksen keskeisimpié
luotettavuutta lisddvia tekijoitd ja aineiston kerddmisen sekid analysoinnin aikana tehtyjen
valintojen ja niitd ohjaavien periaatteiden auki kirjoittamista. Tdma mahdollistaa sen, ettd

lukija pystyy arvioimaan kéytettyjen tutkimusmenetelmien toimivuutta.
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Téssé luvussa esittelen sisdllonanalyysin tulokset. Teoriaohjaavassa sisidllonanalyysissi

keliakiaa sairastavien taloudellinen toimintakykyisyys ndyttdytyi erityisesti

toimintakykyisyyttd tukevien ja toisaalta heikentdvien tekijoiden kautta. Ensimmaisessa

alaluvussa kasittelen taloudellista toimintakykyisyyttd tukevia tekijoitd ja seuraavissa luvuissa

heikentdvié tekijoitd sekd aineiston analyysissa ilmenneitd keliaakikoiden yleiseen

toimintakykyyn liittyvid kokemuksia. Neljdnnessé alaluvussa kerron keliakiakorvauksen ja

sen lakkauttamisen merkityksesta etuusjarjestelméssa keliakiaa sairastavien nikokulmasta.

Kappaleessa suoria aineisto-otteita on muokattu kirjoitusvirheiden ja puhekielen osalta

selkedmmiksi.

Taulukko 1. Alaluokat ja paédluokat

Talousosaaminen
Talouden suunnittelu
Vertaistuki

Tydeldmén joustavuus

Taloudellista toimintakykyisyyttd tukevat
tekijat

Gluteenittoman ruokavalion kustannukset sekd
saatavuuteen liittyvéat haasteet

Vertaistuen puuttuminen

Vihiiset tiedot keliakiasta sairautena

Yleinen maailmantilanne ja sosiaaliturvan

leikkaukset

Taloudellista toimintakykyisyyttd heikentévit
tekijat

Terveys
Hyvinvointi

Sosiaaliset suhteet

Yleinen toimintakyky

Ajallinen muutos ennen ja jilkeen
keliakiakorvauksen lakkauttamisen
Viliinputoaminen etuusjirjestelméssa

Muut sosiaalietuudet

Keliakiakorvauksen merkitys

etuusjérjestelmassi
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5.1. Taloudellista toimintakykyisyytti tukevat tekijat

Analyysissa keliakiaa sairastavien taloudellista toimintakykyisyyttd tukevissa tekijoissi
muodostui nelji alaluokkaa, jotka olivat talousosaaminen, talouden suunnittelu, erilaisten
ryhmien tarjoama vertaistuki seka tydeldmén joustavuus. Kirjoituksissa keliakiaa sairastavien
taloudellista toimintakykyisyyttd tukevia tekijoitad oli kuvattu monilla kdytdnnonldheisilla
esimerkeilld, jotka liittyivit mm. budjetointiin, ruokaostoksien tarkkaan suunnitteluun,
kulujen seurantaan sekd muiden keliakiaa sairastavien ja vertaistukiryhmien tarjoamaan

tukeen.

Talousosaaminen ilmeni analyysissé kirjoittajien yleisend ymmaérryksena taloudesta, kuten
rahanhallinnasta, investoinneista ja taloudellisten padtosten tekemisessé arjessa.
Talousosaaminen linkittyi 1dheisesti talouden suunnitteluun, joskin talousosaamisessa korostui
ennemminkin laajempi kuvaus talouden hallinnasta, kun taas talouden suunnittelu oli
enemman kdytdnnonléheistd ja yksityiskohtaisempaa tavoitteellista toimintaa pidemmain
aikavilin taloudellisten tavoitteiden saavuttamiseksi. Talousosaamista ilmensivit
kirjoituksissa kertomukset yleisestd ymmaérryksestd taloudesta ja omaa budjetointia ja
talouden suunnittelua tukeva tieto eri 1dhteistd sekd ajallinen ymmaérrys keliakian

aiheuttamista lisakustannuksista oman kokemuksen kautta.

Sherraden (2010, 4) mukaan taloudellinen toimintakykyisyys sisdltdd sekd kyvyn toimia ettd
mahdollisuuden toimia ja olla osallisena. Motivaatio, luottamus seki tiedot, taidot ja
taloudenlukutaito taas vahvistavat kykya toimia. Keliakiaa sairastavat kertoivat tukevansa
taloudellista osaamista monella tavalla. Osa kirjoittajista kertoi seuraavansa sosiaalisen
median siséltod, joissa jaettiin vinkkejd edullisiin gluteenittomiin resepteihin ja ruoanlaittoon.
Némad alustat tarjosivat hyddyllisté tietoa, jonka avulla omaa talouttaan pystyi
suunnittelemaan. Erityisesti tima ndhtiin motivaatiota lisddvana tekijénd, joka osaltaan tuki

taloudellista kykya toimia.

“Sosiaalisessa mediassa seuraan gluteenittomia ruokia kdsittelevdd sisdltod ja
sieltd olen saanut tietoa, miten noudattaa gluteenitonta ruokavaliota edullisemmin.’

’

Talousosaaminen ndyttiytyi teksteissd pddosin mainintoina henkildkohtaisten tulojen ja

menojen suunnittelusta tai menojen pienentdmisesta.
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“Suosin halvempia ruokakauppoja ja tarkistan etukdteen onko haluamani tuote
saatavilla sieltd kaupasta. Suunnittelu auttaa tukemaan omaa taloudellista
tilannetta ja ostoksien tekemistd joka on aikalailla vilttimdtontd keliaakikkona ja
tieddn ettd moni muukin on samassa tilanteessa.”

Talousosaamiseen viitattiin erityisesti kirjoituksissa, joissa kerrottiin talousosaamisen
parantuneen sen jélkeen, kun keliakia-diagnoosin saamisesta oli kulunut aikaa. Talloin uuteen
ruokavalioon ja sen tuomiin muutoksiin oli ehditty tottua ja téti kautta pystyttiin ottamaan
huomioon yliméaréiset kulut ruokaostoksissa. Kirjoituksissa taloudenlukutaito oli vahvistunut
osan kirjoittajista kohdalla nimenomaan ajan myotd, kun ruoka-aineiden hinnat olivat tulleet
tutummiksi ja ne oli mahdollista huomioda osana menoja tarkemmin, kuten seuraavassa

aineisto-otteessa kuvataan:

“Se, kuinka tarkkaa tdmdn ruokavalion noudattaminen on aiheuttanut minulla
huolta omaan arjessa. Mutta nykyddn kun on ollu useamman vuoden
gluteenittomalla dieetilld niin ei ole niin huolissaan, kun tietdd eri tuotteet ja ruoan
hinnat osaa ottaa huomioon paremmin.”

Toiseksi taloudellista toimintakykyisyyttd tukevista tekijoistd muodostui aineistonanalyysissi
talouden suunnittelu. Talouden suunnittelua oli kuvailtu kirjoituksissa eri tavoin. Analyysissa
talouden suunnittelu ndyttaytyi keinoina, joissa hyodynnettiin talousosaamista taloudellisten
tavoitteiden saavuttamiseksi. Yksi taloudellista suunnittelua vahvistavista keinoista olivat
erilaiset verkkokurssit ja jarjestdjen tarjoamat koulutukset gluteenittomaan ruokavalioon, ja
jotka keskittyvit gluteenittoman eldmén taloudellisiin ndkokulmiin. Kirjoittajien mukaan
kurssit tarjosivat tietoa ja tyokaluja talouden suunnittelun tueksi erityisesti keliakia-

diagnoosin saamisen jdlkeen, jolloin tietoa sairaudesta oli véhemmén.

Ruoka-ostosten suunnittelu oli monessa vastauksessa osa taloudellista suunnittelua. Osa
kirjoittajista kertoi suunnittelevansa viikon ruokalistansa etukéteen ja suosimalla erilaisia
ruoan tilauspalveluita, joiden avulla ostettiin ainoastaan tarvittavat gluteenittomat tuotteet ja
joka tétd kautta vihensi yliméardisid ostoksia. Lisdksi talouden suunnittelua tuki budjetointi ja
omien kulujen seuraaminen. Erds vastaaja kertoi toteuttavansa budjetointia laskemalla
viikoittain seké kuukausittain saamansa tulot sekd vastaavasti menot, ja suunnittelevansa
ruokaostoksensa timan mukaan. Budjetointi auttoi arvioimaan, kuinka paljon rahaa ruokaan

meni ja suunnittelemaan, mitd ruoka-aineita kannatti suosia. Kauppahintojen vertailu eri oli
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yksi keino, jota osa vastaajista kertoi kdyttdvansa ruokakuluissa siéstimisessd ja tatd kautta

oman talouden suunnittelussa.

“Valmistan paljon ruokaa itse ja kaikki leivonnaiset melkein poikkeuksetta leivon
itse. Se vie sit paljon aikaa, mutta minusta on parempi ettd tieddn tarkkaan mitd
ruoka-aineita aterioissa on ja ei tarvitse peldtd gluteenille altistumista. Tulee myés
halvemmaksi tehdd ruokaa itse ja ylijddvdin voi laittaa pakastimeen sdiloon
myéhemmdksi.”

“No ainakin se ettd, (gluteenittomat) tuotteet on paljon normaalituotteita kalliimpia
Jja se pitdd ottaa huomioon. Teen usein viikko- sekd kuukausibudjetin, jossa yritin
otta huomioon kaikki tulot ja menot ja suunnitella sitten niiden mukaan. Huomaan
kylla ettd opiskelijana minulla menee paljon enemmdn ruokaan rahaa kun muilla
joilla ei ole keliakiaa.”

Edellisissi aineistokuvauksissa vastaajat kertovat valmistamansa ruokaa mahdollisimman
paljon itse, mika vie aikaa, mutta toisaalta lisdé turvan tunnetta siité, ettd ruoka on varmasti
tdysin gluteenitonta. Ruoan valmistaminen itse vihensi taloudellisia kuluja ja tuki tétd kautta
taloudellista toimintakykyisyytté lisddmalla vastaajan toimijuutta oman talouden
suunnittelussa. Muutama vastaajista kertoi monesti leipovansa tiettyji ruokia itse, koska
gluteenittomat valmistuotteet olivat hinnoiltaan kalliimpia ja leipominen tuli tdimén vuoksi
taloudellisesti edullisemmaksi. Ruoanlaiton ja leipomisen ohella osassa kirjoituksissa
keliakiaa sairastavat kertoivat tekevinsa kerralla enemmén ruokaa ja pakastavansa ruoista
osan, jonka avulla pystyi sddstiméédn ruokakuluissa pidemmalld aikaviélilld. Talouden
suunnittelu fokusoitui siis vahvasti kirjoituksissa ruokaostoksiin ja ruoanlaittoon. Aiemmassa
tutkimuksessa keliakian yksilolliset taloudelliset kustannukset liittyivit usein gluteenittoman

ruoan lisdkustannuksiin, ja tdma oli ndhtdvissd my0s kyselyaineiston vastauksissa.

Vertaistuki oli yksi taloudellista toimintakykyisyyttd tukevista tekijoistéd, joka nousi vastaajien
kertomuksista. Vertaistuella viitattiin mm. erilaisiin jarjestdjen sekd vapaaehtoistoimintaan
osallistumisena. Vapaaehtoistoiminnan kautta erés kirjoittaja kertoi, ettd hédn oli tutustunut
uusiin ithmisiin ja omasta sairaudesta ja kokemuksista kertominen sekd jakaminen muiden

kanssa helpotti ruokavalion noudattamista ja tétd kautta terveydestd huolehtimista.

“Vertaistuki jota olen saanut jdrjestotoiminnasta on ollut tirkedd. Silloin kuin
sairastuin keliakiaan, osallistuin infotilaisuuteen uusille keliakiaan sairastuneille ja
sielld kerrottiin miten sairaus vaikuttaa eldmddn ja mitd tulee ottaa huomioon. Sain
myds vinkkejd, miten tehdd gluteenitonta ruokaa edullisesti ja sain neuvoja mistd voi
loytdd ja tutustua uusiin gluteenittomiin tuotteisiin.”
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Kuten edellisessé aineiso-otteessa kerrotaan, sosiaalisen vertaistuen hyddyntdminen ilmeni
yhtené taloudellista toimintakykyisyyttd tukevana tekijana. Erddssd vastauksessa kirjoittaja
kertoi, ettd 1ahipiirissd oli muita keliakiaa sairastavia henkil6itd ja koki timan merkittdvana
tekijdnd oman hyvinvointinsa kannalta. Kirjoittaja kertoi, ettd sairauteen ei tullut kiinnitettya
niin paljoa huomioita omassa lahipiirissd verrattuna muihin sosiaalisiin ryhmiin, koska
gluteeniton ruokavalio oli ldhipiirissé itsestddnselvé asia ja sitd ei tarvinnut tdman vuoksi
perustella tai selittdd tarkemmin. Lihimmaisten ymmarrys gluteenittomasta ruokavaliosta ja
sithen liittyvistd rajoitteista lisdsi toimintakykyisyyden tunnetta kyseisen vastaajan

kirjoituksessa.

“Minulla on ystdvid, joilla on myés keliakia ja kokkailemme yhdessd. Silloin tietdid
ettd ruoka on kaikille sopivaa ja sddstdd rahaa kun tekee isompia annoksia.”

“Se ettd muut ymmdrtdvdt, mitd keliakia edellyttdd ja kuinka tarkka
erityisruokavalio on tukee omaa toimintakykyd. On helpottavaa, jos ei tarvitse
selitelld miksi ei pysty syomddn jotain ja kukaan ei kyseenalaista, sitd ettd eiko
vihdn voisi maistaa...”

Vertaistuki myds osaltaan tuki taloudellista toimintakykyisyytté siind, ettd sen kautta henkilot
jakoivat kokemuksia edullisista gluteenittomista tuotteista, jotka voivat alentaa kustannuksia.
Vertaistuen ja tukiverkostojen avulla keliakiaa sairastavat pystyivit hyodyntdmééin keinoja,
jotka tukivat taloudellista toimintakykyisyyttd ja sairauden hoitamista gluteenittoman
ruokavalion noudattamisen kautta. Vastaajien kirjoituksissa vertaistukiryhmié olivat mm.

erilaiset sosiaalisen median ryhmaét seki jirjestotoiminta.

Neljas taloudellista toimintakykyé tukevista tekijoistd ilmeni aineistossa vastaajien tydeldmén
joustavuudessa. Osalla keliakiaa sairastavista tarkkaa gluteenitonta ruokavaliota noudattavista
kirjoittajista oli vaikeuksia syoda ulkona tydpaikalla, erityisesti jos gluteenittomista
vaihtoehdoista ei ollut tietoa tai gluteenitonta ruokaa ei ollut ollenkaan tarjolla. Tdma saattoi
taas voi johtaa siihen, ettd henkil6 joutui tuomaan omat ruuat mukanaan tdihin. Tyopaikoilla,
joissa puolestaan gluteenittomuus otettiin huomioon lounasruokailussa ja muissa tarjoiluissa,

koettiin enemman tyytyvéisyyttd taloudellista toimintakykyisyyttd yllapitavina tekijana.

“Olen huomannut etdtyon helpottavan gluteenittomuudesta aiheutuvaa huolta, jota
tulee silloin, kun ei ole aivan varma jonkun ruoan gluteenittomuudesta. Etdtoissd
ruoanlaitto on ja tulee myos edullisemmaksi.”
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Vastaaja koki, ettd tyopaikan lounasruoan valmistamiseen tai suunnittelu vei enemmin aikaa
ja vaivanndkoa ja talloin etdtydmahdollisuus koettiin hyddyllisend. Etdtyon tekeminen myds
vahensi tarvetta ulkona sydmiseen ja antoi mahdollisuuden valmistaa ruokaa kotona omien
tarpeiden mukaan. Niiden vastaajien, joiden kirjoituksissa oli mainittu tyohon liittyvia
taloudellista toimintakykyisyyttd vaikuttavia seikkoja, ja jotka tarjosivat joustavia tydaikoja
tai mahdollisuuden etdtyohon, koettiin tukevan tyontekijoiden hyvinvointia. Tima taas
vahvisti taloudellista toimintakykyisyyttd pienempien ruokamenojen kautta ja koettiin
tiarkedna erityisesti niiden vastaajien kohdalla, joilla on vaikeuksia 16ytda sopivia
gluteenittomia ruokavaihtoehtoja tyopaikalla tai jotka tarvitsivat enemmain aikaa ruokien

suunnitteluun.
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5.2 Taloudellista toimintakykyisyytta heikentivat tekijat

Analyysissa toisena paéluokkana nousi keliakiaa sairastavien taloudellista
toimintakykyisyyttd heikentdvét tekijét. Heikentévia tekijoitéd olivat gluteenittoman
ruokavalion aiheuttamat korkeammat kustannukset sekd saatavuuteen liittyvét haasteet,
pienemmit tulot, vertaistuen puuttuminen seké vihaiset tiedot keliakiasta sairautena. Lisdksi
kirjoituksissa nékyi yleisen maailmantilanteen seké sosiaalipolitiikan vaikutukset etuuksiin ja

niiden heikennyksiin ja titi kautta koettuun taloudelliseen toimintakykyisyyteen.

Aiemman selvityksen mukaan keliakia aiheuttaa vuosittain 744 euroa lisdkustannuksia
(Eduskunta, LA 61/2018 vp). Siksi ei ole yllattavaa, ettd gluteenittoman ruoka-aineiden
korkeammat hinnat ndyttaytyivit vastauksissa tarkednd taloudellista toimintakykyisyytta
heikentdvini tekijdnd. Jokaisessa kirjoituksessa mainittiin gluteenittomien tuotteiden
aitheuttamat taloudelliset lisdkustannukset ja kalliimpien tuotteiden merkitys ruokaostoksia
tehdessd. Kirjoittajista moni koki erityisesti tietyt ruoka-aineet huomattavasti tavallisia
tuotteita kalliimpina ja osti tdiman vuoksi nditd vihin tai ei ollenkaan, kuten seuraavassa

aineisto-otteessa kuvataan:

"Gluteenittomat tuotteet ovat paljon kalliimpia niin totta kai se vaikuttaa
ostopddtoksiin. Myos se, ettd kaikissa kaupoissa ei aina ole saatavilla niitd
gluteenittomia tuotteita mitd silld hetkelld tarvitsi, niin vaikuttaa siihen, ettd pitdd
ldhted toiseen kauppaan ja sekin saattaa tuoda lisdkuluja. Kauppakdynnit pitdd
suunnitella tarkemmin, jotta saa kaiken ostettua.”

Ruokaostosten kalliimmat hinnat olivat osan kirjoittajien kokemuksissa johtaneet siihen, ettd
valttdmattomien menojen valilld joutui jatkuvasti pohtimaan, mitd oli varaa ostaa ja mita
jattad ostamatta. Erityisesti opiskelijat tai pienempituloiseksi itsensd mainitsevat vastaajat
kirjoittivat ruokavalion aiheuttamat lisdkustannukset omaa taloudellista toimintakykyisyyttd

heikentdvéni tekijana.

Taloudellista toimintakykyisyyttd heikentdvina tekijdnd nousi aineistosta gluteenittoman
ruoan kalliimpien hintojen ohella liséksi gluteenittoman ruoan saatavuuteen liittyvét
ongelmat. Vastaajat toivat ilmi, ettd kaikkia gluteenittomia tuotteita ei ollut aina saatavilla
kaikissa elintarvikemyymaldissé ja tdima lisdsi taloudellisia kustannuksia litkkumisen kautta

silloin, kuin tiettyja tuotteita varten oli haettava muista myymaloistd. Keliakiaa sairastavat
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olivat my0s joutuneet ostamaan kalliimpia elintarvikkeita, kun gluteenittomia vaihtoehtoja oli

ollut rajoitetusti saatavilla.

“Joskus olen joutunut ostamaan jotain kalliita ruokia sen takia ettd kaupassa on
ollut vain yhtd merkkid tiettyd tuotetta. Joskus hinnat voivat olla kaksin tai
kolminkertaisia ja se kylld tuntuu lompakossa.”

Toinen merkittavé taloudelliseen toimintakykyisyyteen vaikuttava tekija oli analyysin
perusteella vastaajan tyottomyys tai pienemmat tulot. Erityisesti opiskelijoiden kohdalla
taloudellinen toimeentulo ndyttiytyi vastauksisa yhtend taloudelliseen toimintakykyisyyteen
vaikuttavista heikentédvistd tekijoistd. Oza SS & muut (2016, 3-4) mukaan tulotasolla on
vaikutusta keliakian oireiden vakavuuteen ja alemman tulotason potilailla oli suurempi
todennékoisyys kokea vakavampia oireita verrattuna korkeampituloisiin potilaisiin. Tulotaso
oli yhteydessé koettuun yleiseen terveydentilaan seki keliakian oireisiin. Tdma nékyi
aineistossa osan vastaajists kertomuksissa siind, ettd mahdollisudet noudattaa keliakian

edellyttdmii gluteenitonta ruokavaliota olivat heikommat.

“Tyottémyys ja eldmdntilanne, jossa muutenkin on kdytdssd pienemmdit tulot,
vaikeuttaa keliakian hoitoa, koska ei ole mahdollista ostaa kaikkia gluteenittomia
tuotteita joita normaalisti ostaisi ja ruokavalio on yksipuolisempi.”

Taloudelliset huolet, jotka johtuivat esimerkiksi tulojen vihyydesti tai tyottomyydestd,
johtivat aineistossa kirjoittajien mukaan stressiin, joka puolestaan vaikutti negatiivisesti
fyysiseen ja henkiseen hyvinvointiin. Tamé heikensi my0s kykyé tehda jarkevié taloudellisia
padtoksid, kun normaalisti kdytettdvissd oleva raha ei riittdnyt kattamaan kaikkia
valttimattdomid menoja tai osaa menoista joutui jattdméédn pois. Aiemmassa tutkimuksessa
my0s Sherradenin ja Huangin (2019, 4-8) ovat tunnistaneet heikon taloudellisen
toimintakyvyn yhteyden terveydelliseen ja emotionaaliseen haavoittuvuuteen. Keliakian
ndhtiin aineistossa epasuorasti vaikuttavan taloudelliseen toimintakykyisyyteen taloudellisten

seikkojen kautta, jotka ilmenivét erityisesti kalliimmassa ruokavaliossa ja sen kustannuksissa.

Yleinen maailmanpoliitinen tilanne ja ruoan hintojen nousu oli esilld osassa kirjoituksista.
Monien gluteenittomattomien tuotteiden hinnat ovat kallistuneet verrattuna tavallisiin
elintarvikkeisiin yleisen hintojen nousun myd6td. Tdma nékyi kirjoituksissa, jossa keliakiaa
sairastavat kokivat, ettd ruoka-aineiden hintojen nousu vaikutti erityisesti gluteenitonta

ruokavaliota noudattaviin henkildihin. Zechner (2019, 16-17) on tunnistanut yksilon
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taloudellisen toimintakykyisyyden liittyvdn olosuhteisiin seké timanhetkiseen poliittiseen
aikakehykseen. Viimeaikaisten vuosikymmenten politiikka on yhd enemmaén korostanut
yksildiden vastuuta ja taloudellinen toimintakyky ei ole vain yksilon ominaisuus, vaan se
riippuu aina olosuhteista. Olosuhteiden vaikutus omaan taloudelliseen toimintakykyisyyteen
maailmanpoliittisen tilanteen ja ruokien hintojen nousun kautta, nikyikin osassa kirjoituksia

ja tdimd muodostui yhdeksi taloudellista toimintakykyisyyttd heikentdvéksi tekijéksi.

“Sosiaaliturvan leikkaukset huolestuttavat, koska tarkoittavat minulle sitd ettd
rahaa ruokaan on kdytettdivissd vihemmdn.”

Siind missd hyva tukiverkko toimi taloudellista toimintakykyé tukevana tekijénd, tukiverkon
puute vaikutti vastaajien kirjoituksissa pdinvastaisesti. Vertaistuen puuttuminen, kun
kirjoittaja ei tuntenut muita keliakiaa sairastavia henkil@ita, oli esilld muutamassa
kirjoituksessa. Vertaisryhmén tuen puuttuminen ilmeni kirjoituksissa ruoanlaitossa ja
ruokaostoksien suunnittelussa. Erds kirjoittaja koki perheensé ainoana keliakiaa sairastavana
henkilona, ettd ruokien suunnitteleminen oli keliakia- diagnoosin saamisen jélkeen aluksi
haastavaa, koska ruoat piti valmistaa erikseen ja varmistaa etti gluteeniton ruoka ei
kontaminoitunut tavallisilla ruoka-aineilla. Kirjoittaja kertoi, ettd lahipiirissd ei ollut muita
keliaakikkoja ja joutui siksi selvittiméén kaikki gluteenittomaan ruokavalioon liittyvét seikat

itse.

“...ldahipiirissdni muut eivdt aina ymmdrrd sairautta ja melko usein tulee tilanteita
joissa joutuu kertomaan miksi en pysty syomdcdn jotain ruokaa. Se aiheuttaa
ahdistusta ja stressid kyseisissd tilanteissa. Keliakia ndkyy siis monessa arjen
tilanteessa.”

Taloudellista toimintakykya heikentévina tekijdnd aineistonanalyysissd ilmeni my0s vahédinen
ymmarrys keliakiasta sairautena. Tdma tuli esiin kirjoittajien kokemuksissa siitd, ettd
keliakiaa tai sen edellyttimida gluteenitonta ruokavaliota el ymmarretty tiysin, joka saattoi
atheuttaa ylimadriisid taloudellisia kustannuksia tai stressid. Erds kirjoittaja kertoi, ettd oli
kohdannut usein epdluuloa siitd, kuinka tarkasti gluteenitonta ruokavaliota tulisi noudattaa.
Lisdksi kirjoituksissa tuli esiin samassa taloudessa asuvien haasteet, jos keliakiaa sairastavan
tuli erikseen ostaa omat ruoka-aineet gluteenittomina. Tama aiheutti ylimééraisia
kustannuksia ja osaltaan stressid ruoan kontaminaatiosta, koska keliakiaa sairastava voi saada

oireita, vaikka ei itse soisi gluteenia, koska ruoanlaitossa kéytetyt viélineet eivét ole puhtaat.
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“Haluaisin sanoa myés sen, ettd keliakia sekoitetaan joskus vehndallergiaan ja ei
tiedetd ettd myos muut viljat eivdt sovi keliakiaakolle. Ja tdmd tarkoittaa ettd en
pysty syomddn ruokaa jossa on vihdn gluteenia vaan ruoan pitdd olla tdysin
gluteenitonta. ... Joudun ostamaan joskus tapaamisiin omat ruoat ja niihin menee
rahaa enemmdn kuin ettd syotdisiin samaa ruokaa muiden kanssa.”

Edellisessé aineisto-otteessa kirjoittaja kertoi, ettd monet eivét tiedd, etti keliakia on
autoimmuunisairaus tai kuinka tdrkedi tdysin gluteenittoman ruokavalion noudattaminen on.
Vastaaja kertoi, ettd muut ihmiset esimerkiksi tydpaikalla tai koulussa eivit aina

ymmartineet, ettd keliaakikon tdytyi kieltdytya ruoasta, vaikka se siséltiisi vdhdn gluteenia.

Taloudellisen toimintakykyisyyden kohdalla keliakian véhdinen ymmaérrys saattoi aiheuttaa
kirjoituksissa lisdkustannuksia tilanteissa, joissa gluteenitonta ruokavaliota ei otettu etukéteen
huomioon ja keliakiaa sairastavat joutuivat ostamaan tdméan vuoksi omia kalliimpia tuotteita.
Lisdksi gluteenittoman ruokavalion noudattaminen samassa taloudessa normaalia ruokavaliota

noudattavien kanssa koettiin osittain taloudellista stressid aiheuttavana tekijana.
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5.3 Yleinen toimintakyky

Analyysissi aineistosta erottui taloudellisen toimintakykyisyyden ohella myds kuvauksia
vastaajien yleisestd toimintakyvystd muiden toimintakyvyn osa-alueiden kautta. Késittelen
téssd kappaleessa vastauksissa ilmenneitd teemoja, jotka kytkeytyivit toimintakyvyn muihin
ulottuvuuksiin, jotka osaltaan tukivat kirjoittajien kokemia toimintamahdollisuuksia arjessa
sekd niiden yhteytti koettuun taloudelliseen toimintakykyisyyteen. Kirjoituksissa, joissa
kuvailtiin toimintamahdollisuuksia yleisella tasolla, kuvailtiin keliakian sosiaalisia,
terveydellisid sekd hyvinvointiin liittyvid vaikutuksia. Aiemmassa tutkimuksessa on selvitetty,
ettd keliakia voi vaikuttaa eri tavin henkilon koettuun fyysiseen seké psyykkiseen terveyteen
ja sosiaalisiin suhteisiin yksilo- ja yhteiskunnallisella tasolla. Kirjoituksissa tuli ndkyviksi

vastaajien kokemukset yksilotasolla omasta toimintakykyisyydestéén.

Taloudellisen toimintakykyisyyden viitekehyksesséd korostetaan taloudellisen ndkdkulman
ohella my0s fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten tekijoiden merkitysté taloudelliseen
toimintakykyisyyteen. Tutkielmani keskittyi taloudellisen toimintakykyisyyden tarkasteluun,
mutta kirjoituksissa ilmeni myos kokemuksia muiden toimintakyvyn tekijéiden kautta, jotka
osaltaan vaikuttivat henkil6iden taloudelliseen toimintakykyyn. Koettu hyvinvointi oli yksi
teemoista, joka korostui kirjoituksissa. Jokaisessa kirjoituksessa kerrottiin keliakian
vaikuttavan hyvinvointiin jollain tasolla. Osa kirjoittajista koki terveydentilansa
huonommaksi keliakian vuoksi ja sairauden vaikuttavan hyvinvointiin ja omaan
toimintakykyyn arjessa. Hyvinvointi ndkyi kirjoituksissa psyykkisend ja henkisend
hyvinvointina, jotka ilmenivét kirjoitusten kautta esimerkiksi psyykkisend kuormituksena, ja

huolena omasta terveydestdan. Nama seikat taas olivat yhteydessi yleiseen toimintakykyyn.

“Ravintoloissa pystyy syomddn normaalisti, mutta kaikissa paikoissa ei kerrota
tarkkaan onko ruoka ihan tdysin gluteenitonta ja joutuu miettimddn tarkasti ottaako
riskid, kun oireet kestdivdt sitten sen useamman pdivan... Suosin sellaisia
ruokapaikkoja, joissa on ilmoitettu, ettd ruoka tehddcdn eri alustoilla kun tavallinen
ruoka ja gluteenittomuus on varmistettu.”

Edellisessé aineisto-otteessa kirjoittaja kuvaa kokevansa stressié tilanteissa, joissa ei ole
mahdollista tietdd tarkkaan pystyyko hin noudattamaan gluteenitonta ruokavaliota tulevassa
tapahtumassa. Kirjoituksissa keliakiaa sairastavat kokivat enemmén stressié ja huolta omasta
terveydestiin ja erityisesti hoitomuotona toimivan gluteenittoman ruokavalion

noudattamiseen liittyvistd haasteista. Tdma taas tuli esiin kirjoituksissa kokemuksissa
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erityisesti matkustaessa uusiin paikkoihin tai yll4ttadvissa ruokailutilanteissa, joka ilmeni

esimerkiksi stressind sopivien gluteenittomien ruokien 16ytdmisestd vieraassa ymparistossa.

Kokemus sairastamisesta "ndkyméattomasti" vaikutti monien vastaajien hyvinvointiin ja
kirjoittajat kertoivat, ettd keliakia ei sairautena ndkynyt ulospéin. Tdmén takia sairautta joutui
usein selittdmédn muille esimerkiksi ruokailutilanteissa. Tdma taas aiheutti ylimaaraisté
huolta ja stressid. Aineistosta erddsséd vastauksessa nousi myos esiin kokemus siitd, ettd ruoka
ja ruokavalio oli liian suuressa roolissa arjessa. Tdma saattoi johtaa liialliseen kontrollin
tunteen hakemiseen omista syomisisté ja aterioiden suunnittelu sekd varmistaminen
gluteenittomasta ruokavaliosta vei paljon aikaa. Tdma taas lisési stressid ja vaikutti siten
koettuun hyvinvointiin arjen toimintakyvyssd. Syomisen kontrollointi nikyi my6s huolena
siitd, ettd kaikki ruoka piti tarkistaa, niin kotona kuin muissakin paikoissa. Seuraavassa

kirjoituksessa oli kiteytetty erityisruokavalion korostunutta roolia elaméssa:

“Pelkdsin gluteenille altistumista ja otin silloin aika vakavasti ruokavalion
noudattamisen. Tieddn ettd oireet eivdt kestd kovin pitkddn, mutta silti jatkuva huoli
oli ldsnd ruokailu tilanteissa.”

Pelko oireista oli yksi psyykkistd toimintakykyéd kuvailevista seikoista. Jotkut vastaajista
kokivat, ettd vaikka ruokavalio olisi kunnossa, oireet voivat silti jatkua. Eris kirjoittaja kertoi
keliakian hoitonsa olevan tasapainossa, mutta erindiset oireet olivat jatkuneet gluteenittomaan
ruokavalioon siirtymisen jalkeenkin. Tama aiheutti lisda stressia siitd, ettd ruokavalion

suhteen oli oltava entistikin tarkempi.

“Vaikka syon gluteenittoman ruokavalion mukaisesti niin oireet eivit ole lihteneet
pois. Ja se vasymys ja heikko olo vaikuttaa myos siihen miten jaksaa tehdd hyvid
ostospddtoksid ja suunnittella talousasioita. Tamd vaikuttaa ainakin taloudelliseen
toimintakykyyn sitd kautta ettd yleinen jaksaminen on ollut heikompaa vaikka
gluteenittoman ruokavalion pitdisi helpottaa oireita.”

Gluteenille altistuminen ja siitd johtuvista oireista toipuminen aiheutti my0s erdille
kirjoittajalle stressid siitd, ettei olo paranisi nopeasti ja miten tdmé vaikuttaisi arjessa
suoriutumiseen ja toimintakykyyn. Keliakiasta aiheutuvien oireiden pelon liséksi huolta
saattoi aiheuttaa pelko gluteenille altistumisesta. Tétd kuvasti seuraavan kirjoittajan kokemus
siitd, ettd monissa tuotteissa ei hinen mukaansa ollut selkeisti ilmoitettu, oliko tuote tiysin

gluteeniton ja tima taas aiheutti epdvarmuutta tuoteselosteiden luotettavuudesta.
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“Tyokykyni oli huonompi ennen diagnoosia juuri sen sairastelun vuoksi ja kylld se
jollain tavalla vaikutti talouteenikin kun ruoanlaittoon ei jaksanut kéyttdd aikaa ja
ostin sitten vihdn mitd sattuu.”

Keliakia-diagnoosin saaminen ja uuteen ruokavalioon tottuminen oli aihe, joka nousi esiin
osasta kirjoituksista. Huomattavaa oli, ettd diagnoosin saamisen ajankohta ndytti olevan
yhteydessa siihen, millaisia haasteita kirjoittaja koki ruokavalion noudattamiseen ja koettuun
hyvinvointiin liittyen. Vastaajat, joiden diagnoosista oli kulunut enemmin aikaa, kokivat
gluteenittoman ruokavalion noudattamisen helpompana ja yleinen toimintakyky ndyttaytyi
parempana. Jos kirjoittaja oli saanut keliakia- diagnoosin verrattain lyhyen ajan sisillé,
korostui vastauksissa haasteet uuteen eldméntapaan totuttautumisessa ja stressind
gluteenittoman ruokavalion noudattamisesta. Psyykkisen kuormituksen ja hyvinvoinnin osalta

oli siten merkittidvai se, kuinka kauan kirjoittaja oli sairastanut keliakiaa.

"Gluteeniton ruokavalio on tullut keliakiaan sairastumisen jdlkeen tutummaksi ja
vleisemminkin syon terveellisemmin. Sairaus ja gluteenittomuus eivdt aiheuta
vlimdadrdistd vaivaa endd ja se auttaa selviytymddn taloudellisesti keliakian
kustannuksista.”

Hyvinvoinnista erillisend teemana kirjoituksissa muodostui terveyden luokka, joka nivoutui
fyysisend koetun terveyden ympdrille. Osassa kirjoituksissa kerrottiin keliakian sairautena
vaikuttaneet merkittdvist