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Nuorena vakavasti sairastuneen toimijuus 
kuntoutuksessa ja mahdollisuudet 
itsemääräämisoikeuteen
SUVI-MAARIA TEPORA-NIEMI 

Millaiset ovat nuorena vakavasti sairastuneiden mahdollisuudet itsemääräämisoi-
keuteen ja oman kuntoutuksensa suunnitteluun? Katkeavien hoitosuhteiden vuoksi 
he joutuvat usein omien asioidensa ajajiksi hajanaisella ja vaikeasti hahmotettavalla 
kuntoutuskentällä, vaikka tasa-arvoista asemaa ja itsemääräämisoikeuden toteu-
tumista tuettaisiin sosiaali- ja terveyspalveluissa parhaiten pitkäaikaisilla suhteilla 
ammattilaisiin. Artikkelin aineistona on samojen, nuorena MS-tautiin sairastuneiden 
henkilöiden haastattelut vuosilta 2012 ja 2018.

English summary at the end of the article

Johdanto

Eurooppalaisen yhteiskuntapolitiikan tavoite on 
sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkaiden aktivoin-
ti itsestään ja valinnoistaan huolehtiviksi kansa-
laisiksi (Newman & Tonkens 2011). Tämän ta-
voitteen mukaisesti myös suomalainen sosiaali- 
ja terveyspalvelujärjestelmä on suuressa rakenne-
uudistuksessa. Poliittisen keskustelumme keskiös-
sä on itsemääräämisoikeuden ja valinnanvapau-
den lisääminen, jonka taustalla on sosiaali- ja ter-
veyspalvelu-uudistukseen sisältyvä markkinalo-
giikka. Valinnanvapausideologian tavoitteena on 
palveluiden eri vaihtoehdot hallitseva tietoinen 
kuluttajakansalainen, mutta ajattelutapaan sisäl-
tyy vastuun siirtäminen hyvinvointivaltiollisilta 
rakenteilta toimijoille itselleen. (Pohjola 2017, 
172; Anttonen ym. 2012, 20, 23; Palola 2011, 
287.) Valinnanvapaus käsitteenä kuuluu aktiivi-
sen mahdollisuuksien sosiaalipolitiikan keskus-
teluun, jonka taustalla on New Public Manage-

ment -ajattelu ja usko julkisen sektorin paran-
tamiseen yksityisen sektorin opein (Palola 2011, 
283–284, 286). 

Artikkelissani kuvaan toimijuuskäsitteen avulla 
samojen nuorena vakavasti sairastuneiden henki-
löiden suhdetta omaan sairauteensa ja kuntoutuk-
seensa vuosina 2012 ja 2018. Kiinnostukseni koh-
distuu myös tutkittavien mahdollisuuksiin käyttää 
itsemääräämisoikeuttaan ja vaikuttaa omaan hoi-
toonsa ja kuntoutukseensa. Mahdollisuudet vai-
kuttaa kertovat haastateltujen lähtökohdista hyö-
dyntää asiakasseteleitä ja henkilökohtaista budjet-
tia tulevaisuudessa. 

Laadullisen pitkittäistutkimukseni aineistona 
ovat samojen MS-tautiin sairastuneiden henkilöi-
den haastattelut vuosilta 2012 ja 2018. Kuvaan 
analyysissani haastattelemieni henkilöiden toimi-
juutta ja sen taustoja sekä toimijuudessa mahdol-
lisesti tapahtuvaa muutosta näiden vuosien välil-
lä. Tutkimustulokseni ovat kokemustietoa sairas-
tumisen, kuntoutuksen ja toimijuuden muutok-
sen prosessista, jonka kuvaamisen laadullinen seu-
ranta-aineisto mahdollistaa (Nikander 2014, 250; 
Neale & Flowerdew 2003, 189–194). Koska sai-
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rauden sosiaaliset kokemukset ovat usein saman-
suuntaisia eri sairausryhmillä, tutkimustuloksia-
ni voidaan soveltaa myös muiden pitkäaikaissai-
raiden tai vammaisten henkilöiden tilanteeseen. 
MS-tauti on etenevä, vammauttava ja usein työky-
vyttömyyteen johtava neuroimmunologinen sai-
raus, joka ilmenee tavallisesti 20–40 vuoden iäs-
sä. Taudin kehittyminen on yksilöllistä ja vaikeas-
ti ennustettavaa. (Krökki 2016.) Koska MS-tau-
ti etenee yleensä hitaasti, se tuo hyvin esiin pitkä-
aikaissairauden, vammaisuuden, kuntoutuksen ja 
muun elämän yhteyden. 

Suomalaisen yhteiskunnallisen keskustelun ai-
heena on pitkään ollut kestävyysvaje, joka aiheu-
tuu julkisten menojen ylittäessä pitkällä aikavälil-
lä julkiset tulot. Suomessa kestävyysvaje liittyy eri-
tyisesti ikääntymiseen ja huoltosuhteen heikenty-
miseen. (Junnila ym. 2016, 13.) Sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen rakenneuudistuksen tärkein tavoite 
onkin 10 miljardin euron kestävyysvajeen poista-
minen sosiaali- ja terveyspalvelujen turvaamiseksi 
(Hetemäki 2017). Lisäksi nykyinen sosiaali- ja ter-
veydenhuollon toimintamalli ja monikanavainen 
rahoitusmalli koetaan tehottomaksi sekä jäykäk-
si ja sen koetaan estävän voimavarojen kohden-
tamista asiakkaiden todellisiin tarpeisiin. (Junni-
la ym. 2016, 13.) 

Kuntoutuksen palvelujärjestelmä on Suomessa 
monialalainen, ja palvelujen järjestämisestä vastaa-
vat useat eri tahot (STM 2017, 19). Yleislakeina 
kuntoutusta ohjaa sosiaalihuoltolaki (1301/2014) 
ja terveydenhuoltolaki (1326/2010), joiden lisäk-
si tapauskohtaisesti sovelletaan lukuisia erityisla-
keja. Usein kuntoutukseen pääsemisen prosessit 
eivät ole yksioikoisia, vaikka vaativaan lääkinnäl-
liseen ja ammatilliseen kuntoutukseen sekä kun-
toutuspsykoterapiaan ohjaudutaan lääkärin B-lau-
sunnolla ja kuntoutussuunnitelmalla (Kela 2017, 
217–218). Kuntoutuksen näkökulmasta sosiaali- 
ja terveyspalvelujen rakenneuudistuksessa kanne-
taankin huolta kuntoutuksen kokonaisvaltaisuu-
den ja laadun sekä pitkäkestoisten asiakassuhtei-
den säilymisestä. Huolet ovat arkipäivää nykyises-
säkin pirstaleisessa kuntoutusjärjestelmässä (Raja-
vaara & Lehto 2012, 6), mutta valinnanvapauden 
pelätään merkitsevän monille kuntoutuspalvelu-
jen käyttäjille lisää muutoksia ja lyhytjänteisyyttä 
(Reunanen 2018, 53; STM 2017, 36; Anttonen 
ym. 2012, 24–25). 

Marraskuussa 2017 loppuraporttinsa jättänyt 
kuntoutuksen uudistamiskomitea (STM 2017, 
39) nosti esiin kuntoutuksen hyviä käytäntöjä: 

kuntoutus on kytkettävä hoitoketjuihin, sen tulisi 
alkaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja sillä 
tulisi olla selkeä tavoite sekä koordinoitu moniam-
matillinen tuki. Lisäksi toimijoiden työnjaon sel-
keydellä tulisi varmistaa, että asiakasprosessia oh-
jaa yksi taho. Kuntoutujan osallistamista tutkinut 
työryhmä puolestaan nimesi kuntoutuksen haas-
teeksi tiedonkulun vastuun kasautumisen kuntou-
tujalle itselleen (Alanko ym. 2017, 61). Kuntou-
tuksen hyvien käytäntöjen toteutuminen ja tie-
donkulun varmistaminen ovat haasteita sosiaali- 
ja terveyspalvelu-uudistuksen lainsäädännölle, jot-
tei huoli kuntoutuksen laadun heikkenemisestä ja 
pirstaleisuuden lisääntymisestä toteudu.

Sairastumisen suhdetta toimijuuteen ja aikaan 
ovat käsitteellistäneet muiden muassa Marja-Lii-
sa Honkasalo (2018) sydän- ja verisuonisairauk-
sia, Riitta Koivula (2013) muistisairaiden omaisia 
ja Elisa Virkola (2014) muistisairaiden arkea kos-
kevissa tutkimuksissaan. Tässä tutkimuksessani 
liitän ajan kulumisen sairauden ja kuntoutuja-
na olemisen hyväksymisprosessiin sekä toimijuu-
teen. Ensimmäinen tutkimuskysymykseni on, mi-
ten haastateltujen tarinoissa toimijuus suhteessa 
omaan sairauteen ja kuntoutukseen muuttuu vuo-
sien 2012 ja 2018 välillä. Toinen tutkimuskysy-
mykseni on, millaiset mahdollisuudet haastatel-
luilla tarinoiden mukaan on käyttää itsemäärää-
misoikeuttaan ja tehdä tietoisia valintoja oman 
kuntoutuksensa suunnittelussa.

Esittelen ensin toimijuuteen liittyvää yhteiskun-
nallista keskustelua, tutkimusmenetelmäni ja ai-
neistoni. Tämän jälkeen kuvaan tutkimuksen to-
teutuksen ja tulokset kolmen kerronnallisen ta-
rinatiivistelmän avulla. Lopuksi pohdin koko ai-
neistooni tukeutuen nuorena vakavasti sairastu-
neiden toimijuutta suhteessa omaan sairauteensa 
ja kuntoutukseen sekä heidän tosiasiallisia mah-
dollisuuksiaan itsemääräämisoikeuteen ja tietois-
ten valintojen tekemiseen oman kuntoutuksensa 
suunnittelussa.

Toimijuus tarinan aktantteina 

Ymmärrän toimijuuden rakentuvan yksilön elä-
mänkulussa suhteessa toisiin ihmisiin, yhteiskun-
nan rakenteisiin sekä toimintamahdollisuuksiin, 
joita yhteiskunta pystyy yksilölle turvaamaan. Va-
kava sairaus muuttaa yksilön kykyjä toteuttaa toi-
mijuuttaan ja ajaa vapailla valinnoillaan omia ar-
vopäämääriään sekä tuo esiin taloudellisesti hy-
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vinvoivien maiden eriarvoisuuden syvyyden. Yh-
teiskunnan tehtäväksi muodostuu uusien ja eri-
laisten toimintamahdollisuuksien luominen, jot-
ta yksilö voisi säilyttää asemansa antajana suhtees-
sa yhteiskuntaan. (Giddens 1984; Sen 2009, 236; 
Sen 1992, 93–101; Nussbaum 2011, 18; Jyrkämä 
2008, 191–198; Tepora-Niemi 2018, 310–311; 
Tepora-Niemi 2019, 136-137.) 

Vaikka arkikielessä on piilevä taustaoletus ratio-
naalisesta ja refleksiivisyyteen kykenevästä toimi-
jasta (Giddens 1984), ihmisten toiminta ei usein-
kaan ole tiedostettua ja rationaalista, vaan se pe-
rustuu tapaan (Kilpinen 2000, 21). Honkasalon 
(2013, 42, 44) mukaan toimijuus voi olla myös 
pientä, jolloin siinä on merkittävää passiivisuus, 
tilanteen sietäminen ja odottaminen sekä se, ettei 
mikään varsinaisesti muutu. Tällöin ei voida sa-
noa, että toiminta viriää halusta ja tunteesta tai on 
oman tiedostetun valinnan seurausta. Pieni toimi-
juus on jatkuvaa ja toistuvaa tekemistä. Odottami-
nen sisältää passiivisuutta, mutta sillä on moraali-
nen merkitys. Odottaminen on sairauden yhtey-
dessä yleinen toiminnan muoto (Charmaz 1997), 
ja siihen liittyvä irti päästäminen on todella rank-
kaa työtä (Honkasalo 2013, 58).

Tutkimukseni analyysimetodina käytän aktant-
tianalyysia (Greimas 1980), jolla etsin vastausta 
tutkimuskysymyksiini kuvaamalla haastattelemie-
ni MS-tautia sairastavien tarinoiden merkitysra-
kennetta sekä haastateltavieni toimintamahdolli-
suuksia ja toimijuuden muodostumista suhteessa 
sairauteen, kuntoutukseen ja itsemääräämisoikeu-
teen. Valitsin aktanttianalyysin tutkimusmetodik-
si, koska sen avulla voi hahmottaa kuntoutuksen 
ongelmaan liittyvien eri tahojen merkitystä sekä 
analysoida yksilön suhdetta omaan sairauteensa, 
joka on kuntoutumisen lähtökohta. 

Aktanttimallin muodostavat kolme binaaris-
ta vastinparia: subjekti ja objekti, lähettäjä ja vas-
taanottaja sekä auttaja ja vastustaja. Näiden risti-
riitaiset pyrkimykset muodostavat mallin jännit-
teen. (Greimas 1980, 151–178; Korhonen & Ok-
sanen 1997, 56–57.) Aktanteista tärkein on sub-
jektin ja objektin suhde. Tutkimuksessani tämä 
tarkoittaa tarinaa kertovan pitkäaikaissairaan sub-
jektin pyrkimyksiä kohti tavoitettaan objektia. Lä-
hettäjä ohjaa pitkäaikaissairaan valintoja kohti hä-
nen tavoitettaan ja määrittää toiminnan arvopää-
määrät. Auttajan ja vastustajan roolit pitkäaikais-
sairaan elämässä ovat avainasemassa kuntoutus-
prosessissa tai sen ulkopuolisuudessa ja edelleen 
objektin tavoittamisessa. Vastaanottajan osassa 

tulee esiin yhteiskunnan hyöty vakavasti sairastu-
neen ponnisteluista tai sen tehtäväksi jäävä pitkä-
aikaissairaan tukeminen ja kannattelu. (Greimas 
1980, 205–206.) 

Kuviossa 1 esitän Greimasin alkuperäisen ak-
tanttimallin. Myöhemmin malliin on lisätty vas-
tasubjekti. 

Aktanttimallilla kuvattuja sosiaalisia suhtei-
ta voidaan kuvata semioottisen sosiologian pra-
gmaattisen modaalisuuden lajeilla: haluaminen, 
täytyminen, kykeneminen ja osaaminen. Ne il-
maisevat, kuinka kulttuuriset arvot ja normit oh-
jaavat toimintaa. (Törrönen & Maunu 2005, 269; 
Sulkunen & Törrönen 1997, 88–89.) Haluami-
nen kuvaa pitkäaikaissairaan toimintaa ohjaavaa 
motiivia. Täytymistä edustavat lähettäjä ja vastaan-
ottaja, jotka konkretisoituvat pitkäaikaissairaan 
toimintaa ulkoapäin pakottavina ja oikeuttavina 
velvoitteina. Pitkäaikaissairaan tarvitsemat kyvyt ja 
osaaminen objektinsa tavoittamisessa ovat aktant-
timallin auttajia. (Sulkunen & Törrönen 1997, 
41; Törrönen & Maunu 2005, 269.) 

Analyysissani kuvaan kolmen haastattelema-
ni henkilön tarinan aktanttimallin vuosilta 2012 
ja 2018. Nämä kolme olen valinnut esimerkeik-
si, koska he ovat antaneet haastattelun molem-
pina vuosina, heillä on keskenään erilainen suh-
de sairauteen ja kuntoutukseen tai heidän tavoit-
teensa ovat keskenään erilaisia. Näin olen pyrki-
nyt siihen, että valitsemieni henkilöiden tarinois-
ta tulkitsemani aktanttimallit tuovat mahdollisim-
man monipuolisesti esiin yhteiskunnan odotus-
ten ja sairauden ristiriitaa sekä aineiston erilaisia 
tarinoita. 

Tutkimusaineisto

Vuonna 2012 haastattelin Kuntoutussäätiön ja 
MS-liiton (myöhemmin Neuroliitto) projektis-
sa ”MS-tautia sairastavien ammatillinen kuntou-

Lähettäjä Objekti Vastaanottaja

Auttaja Subjekti Vastustaja

Kuvio 1. Esimerkki   aktanttimallista (Greimas 
1980, 206).
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tuminen ja työssä jaksaminen” 14:ää työssä käy-
vää MS-tautiin sairastunutta henkilöä, jotka oli-
vat haastatteluhetkellä 26–33-vuotiaita. Heillä oli 
diagnosoitu MS-tauti 19–29-vuotiaina, ja diag-
noosin saamisesta oli kulunut vuodesta yhteen-
toista vuotta ennen haastatteluja. Vuonna 2018 
tavoitin haastatteluun heistä 10 henkilöä. Tuolloin 
he olivat 32–39-vuotiaita, ja diagnoosin saamises-
ta oli kulunut seitsemästä seitsemääntoista vuotta. 
Neljää vuonna 2012 haastatelluista eivät haastat-
telukutsuni tavoittaneet, tai he eivät halunneet an-
taa uutta haastattelua.

Vuonna 2012 haastatellut vastasivat MS-liiton 
Avain-lehdessä julkaistuun hakuilmoitukseen tai 
MS-liiton jäsenistölleen lähettämään haastatte-
lukutsuun. Haastateltujen yhteystiedot tuhottiin 
vuonna 2012. Kevättalvella 2018 postitettiin Neu-
roliiton kautta kahteen kertaan haastattelukutsu 
samalle rekisteriotannalle kuin vuonna 2012. Li-
säksi haastattelukutsu laitettiin Neuroliiton Face-
book-sivuille. Näin tavoitin seitsemän vuon-
na 2012 haastatelluista. Lisäksi jäljitin itse kolme 
henkilöä muistamieni haastateltujen työpaikkojen 
verkkosivujen sekä Linkedin-palvelun avulla. Var-
mistuttuani työntekijöiden henkilöllisyydestä ky-
syin heiltä sähköpostitse, olivatko he osallistuneet 
vuonna 2012 tutkimukseen ja saako heille lähet-
tää uuden haastattelukutsun. Tarkistin asian myös 
yliopistoni tutkimuspuolen lakimieheltä, joka ei 
nähnyt tilanteessa mitään ongelmaa, kun lähestyin 
mahdollisia haastateltavia kysyen, saako lähettää 
haastattelukutsun. Kaikki vastasivat osallistuvansa 
mielellään uudestaan, minkä jälkeen lähetin haas-
tattelukutsun. (Ks. Tepora-Niemi 2019, 137-138.)

Teemahaastattelurunkoni noudatti ajatusta elä-
mänkulusta, ja sen aiheina olivat työelämä, sai-
raus, kuntoutus ja tulevaisuudensuunnitelmat. 
Haastattelijana asetin kysymyksiäni avoimesti 
kuten: ”Kerrotko arjestasi sairauden kanssa, niin 
kuin itse sen koet”. Haastattelut etenivät haasta-
teltavien ehdoilla, ja annoin tilaa haastateltavien 
kokemuksille, muistoille ja tunteille. Osallistuin 
näiden kertomusten kertomiseen halullani kuul-
la ja tarkentavilla kysymyksilläni. (Eskola & Suo-
ranta 2000, 86–88.) 

Haastattelut kestivät reilusta tunnista kolmeen 
tuntiin vuonna 2012 ja vajaasta tunnista vajaa-
seen kahteen tuntiin vuonna 2018. Haastattelut 
äänitettiin ja litteroitiin sanasta sanaan. Vuonna 
2012 litteroitua aineistoa kertyi 393 A4-arkkia ja 
185 arkkia vuonna 2018. Litteraatio anonymisoi-
tiin huolellisesti, jolloin erisnimet ja paikannimet 
muutettiin (Kuula & Tiitinen 2011, 452).

Tutkimuksen kulku ja eettisyys

Kuntoutussäätiön eettinen toimikunta oli hyväk-
synyt tutkimussuunnitelman projektille, jonka 
osana tein haastattelut vuonna 2012 (Kylmä & Ju-
vakka 2014). Jatkoin projektin jälkeen väitöskir-
jatutkimusta perustuen vanhaan tutkimussuunni-
telmaan. Suhteessa haastateltaviin noudatin samo-
ja eettisiä periaatteita kuin vuonna 2012. Vuosien 
2012 ja 2018 haastatteluja ohjasi pääosin sama 
elämänkulkuun perustuva teemahaastattelurunko, 
jota vuonna 2018 muokkasin huomioimaan elä-
mässä ja toimintakyvyssä tapahtuneet muutokset 
vuoden 2012 jälkeen (Neale 2012). 

Ennen haastatteluja kävin kunkin haastatelta-
van kanssa läpi tutkimuksen tarkoituksen pitkäai-
kaissairaiden ja vammaisten henkilöiden aseman 
parantamiseksi. Jo vuonna 2012 haastattelukut-
sussa sekä haastattelujen aluksi kerroin, että ai-
neistosta on tarkoitus tehdä myös väitöstutkimus. 
Haastatteluäänitteet on tuhottu litteroinnin jäl-
keen molempina vuosina eli 2012 ja 2018. Kun-
toutussäätiössä oli sovittu, että sain pitää vuoden 
2012 litteraatiot väitöskirjatutkimusta varten. (Ks. 
Tepora-Niemi 2019, 137-139)

Artikkelini analyysiosuus kohdistuu kolmen 
haastattelemani henkilön tarinaan vuosilta 2012 
ja 2018. Olen pelkistänyt tarinat (Tuomi & Sa-
rajärvi 2013, 103) lyhyiksi, itse kirjoittamikse-
ni tarinatiivistelmiksi. Johtopäätöksissä hyödyn-
nän koko aineistoani. Analyysiosuudessani käy-
tän ainoastaan kolmen haastatellun tarinoita, jot-
ta voin yhden artikkelin rajoissa aktanttianalyy-
sin keinoin kuvata haastateltujen suhdetta omaan 
sairauteensa, kuntoutukseen ja itsemääräämisoi-
keuteen ja siinä tapahtuvaa muutosta. Tarinatii-
vistelmissä esitän asiat täsmälleen kuten haasta-
tellut ne puhuivat ilmauksia ja verbimuotoa myö-
ten. Olen päätynyt käyttämään itse kirjoittamia-
ni tarinatiivistelmiä, koska haastattelemani henki-
löt eivät edenneet tarinoissaan kronologisessa jär-
jestyksessä. Jouduin myös poistamaan suorien lai-
nauksien välistä paljon tekstiä haastateltavien yk-
sityisyyden suojaamiseksi. Tarinatiivistelmät olen 
rajannut niin, ettei niistä ilmene henkilöiden su-
kupuolta, työ- tai perhesuhteita tai tarkempia tie-
toja kuntoutuksesta. Haastateltavat kertoivat pal-
jon sosiaalisista suhteistaan ja mahdollisista ver-
taissuhteista, jotka olen myös anonymiteetin suo-
jelemiseksi rajannut analyysin ulkopuolelle. 



554          YHTEISKUNTAPOLITIIKKA 84 (2019):5-6 

Toimijuuden merkitysrakenne ja haasta-
teltujen suhde kuntoutukseen

Tarina 1: Kykyjen menettämistä ja kuntoutu-
mista

Vuosi 2012, 10 vuotta diagnoosin jälkeen: ”Elämässä-
ni oli vuosia, jolloin sairaus oli vain yksi lääkeruisku. 
Nyt sairaus on läsnä kaikessa arjessani ja kävelen kah-
den apuvälineen voimin. Olen joutunut nöyrtymään ai-
ka paljon, kun fyysisiä kykyjäni viedään pois, mutta mi-
nulla ei ole vaihtoehtoa. Ongelmallista terveyspalveluis-
sa on jatkuvasti vaihtuvat lääkärit, onneksi sairaanhoita-
ja on ollut koko ajan sama. Käyn kuntoutusryhmässä. 
Onneksi minulla on positiivinen ajattelukyky, tavoitteet 
korkealla ja halu kouluttautua mahdollisimman paljon, 
mistä saan kiittää vanhempiani. Uhkakuvinani on se, 
että jalat pettää, kädet pettää, puhekyky pettää, ajatte-
lukyky pettää, näkö lähtee. Ihan kaikki.”

Ensimmäinen tarina vuodelta 2012 on kuvaus 
haastatellun eli subjektin sitkeästä taistelusta koh-
ti objektiaan eli tavallista ja tavoitteellista elämää, 
kun vastasubjektina on kykyjä vähentävä etenevä 
pitkäaikaissairaus. Haastatellun tärkeimmät autta-
jat kohti päämäärää ovat voimakas halu asettaa ja 
saavuttaa tavoitteita, kyky positiiviseen ajatteluun, 
koulutukseen perustuva osaaminen sekä apuväli-
neet. Vastustajina tarinassa ovat oman terveyden 
ennustamattomuus ja pelko omien kykyjen me-
nettämisestä. Lähettäjänä tarinassa ovat kannusta-
va lapsuudenkoti ja yhteiskunta koulutusjärjestel-
mineen, jotka ovat saaneet haastateltavan asetta-
maan tavoitteensa. Yhteiskunta on myös vastaan-
ottaja, joka hyötyy haastatellun koulutuksesta ja 
vahvasta tahdosta. (Törrönen & Maunu 2005, 
269; Greimas 1980, 205–206.)

Haastateltavalla on hoitosuhde erikoissairaan-
hoidossa ja säännöllinen kuntoutus. Hoitosuh-
dettaan hän pitää pääosin toimivana, mutta vaih-
tuvat lääkärit ovat vastustajia hoidon mielekkyy-
den ja tavallisen elämän tavoittelemisessa. Sen si-
jaan pysyvä suhde sairaanhoitajaan ja säännölli-
nen kuntoutus ovat auttajia. (Greimas 1980, 205–
206.) Haastatellun toimijuus omassa kuntoutuk-
sessaan on osallistuvaa ja myönteistä, mutta tari-
nasta käy ilmi hoidon ja kuntoutuksen erillisyys 
sekä se, ettei haastateltu tiedosta suunnitelmalli-
suuden puuttumista tai miellä itseään tärkeimpä-
nä kuntoutuksen suunnittelijana ja valintojen te-
kijänä (vrt. Karjalainen 2004, 20; Greimas 1980, 
205–206; Sen 2009, 236).

Vuosi 2018, 16 vuotta diagnoosin jälkeen: ”Kuluneet 
vuodet ovat olleet terveyshelvettiä, mutta nyt tasaantu-
nut. Liikun pyörätuolilla, joka on mahdollistanut taas 

aktiivisen elämän. Arki on töitä ja kuntoutumista. Toi-
voisin erikoissairaanhoidon olevan kokonaisvaltaista, ei-
kä vain lääkehoitoa ja leimasimena toimimista. Kuntou-
tuksessa minulla on ollut monet vuodet samat ihmiset, 
joihin on muodostunut hyvä ja luottamuksellinen suh-
de. Sairaus tuo todennäköisesti tulevaisuudessa asioita, 
joista en ole vielä tietoinen, mutta sitten mennään nii-
den muutosten ehdoilla. Tavoitteenani on elää jokainen 
päivä mahdollisimman hyvin.”

Vuonna 2018 haastateltavan sairaus on eden-
nyt, vahvistunut vastasubjektina ja muuttanut hä-
nen toimintakykyään. Vuonna 2012 hänen kerto-
muksessaan oli vastustajan toimija-asemassa pel-
ko omien kykyjen menettämisestä, mutta vuon-
na 2018 hän on osannut päästää irti (Törrönen & 
Maunu 2005, 269; Honkasalo 2013, 58) taistelus-
taan kykyjen menettämistä vastaan ja hyväksynyt 
toimijuudekseen sopeutumisen elämään kykyjen 
menettämisen kanssa. Tavoiteobjektiksi on muo-
dostunut pyrkimys elää jokainen päivä mahdolli-
simman hyvin, mihin sisältyy paitsi kykyjen me-
nettäminen myös sairauden ennustamattomuus ja 
odottaminen (Greimas 1980, 205–206). Tavoit-
teessa pyrkimys viestii eteenpäin menemisestä, 
kun taas odottamiseen sisältyy passiivisuus, tietä-
mättömyytenä tulevasta (Charmaz 1997). Vaikka 
haastatellun toimijuus onkin tavoitteellista halua 
elää hyvää elämää sairauden kanssa, se sisältää pal-
jon Honkasalon (2013, 42, 44) kuvaamaa pientä 
toimijuutta odottamisen sietämisessä. 

Vastustajan toimija-asemaan on tullut turhau-
tumista aiheuttavia kokemuksia erikoissairaan-
hoidosta. Entisten auttajien rinnalle haastatelta-
van tarinassa ovat puolestaan nousseet työ, pitkä 
ja luottamuksellinen suhde kuntoutustyöntekijöi-
hin sekä pyörätuoli. (Greimas 1980, 205–206.) 
Haastatellun toimijuus suhteessa kuntoutukseen 
on säilynyt positiivisena ja vastavuoroisena, mut-
ta siihen sisältyy kyynisyys tiedostetusta hoidon 
ja kuntoutuksen erillisyydestä ja pirstaleisuudesta. 

Vuonna 2012 diagnoosin saamisesta oli kym-
menen vuotta ja vuonna 2018 jo 16 vuotta. Haas-
tatellulla onkin ollut aikaa sisäistää ja hyväksyä sai-
rastuminen. Haastatellun toimijuus suhteessa sai-
rauteen ja kuntoutukseen muuttuu kuuden vuo-
den aikana hyväksyvämmäksi ja tietoisemmaksi. 
Haastateltu on pyrkinyt toteuttamaan itsemää-
räämisoikeuttaan parhaan kykynsä mukaan sosi-
aali- ja terveyspalveluissa, mutta on turhautunut. 
Itsemääräämisoikeuden vahvistaminen valinnan-
vapauslainsäädännöllä erikoissairaanhoidon ulko-
puolisessa kuntoutuksessa (Erhola ym. 2019, 227) 
saattaisi voimauttaa haastateltua, kun hän voisi it-
se hyödyntää selkeämmin haluaan, osaamistaan ja 
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kykyjään (Törrönen & Maunu 2005, 269) valit-
sijana ja olla vahvemmin luomassa kokonaisuutta 
omasta hoidostaan ja kuntoutuksestaan yhdessä 
ammattilaisten kanssa esimerkiksi henkilökohtai-
sella budjetilla, eikä hänen tehtävänään olisi niin 
vahvasti odottaminen (Honkasalo 2013).

Tarina 2: Entisestä kiinni pitämistä ja kuntou-
tuksen ulkopuolelle jäämistä

Vuosi 2012, 4 vuotta diagnoosin jälkeen: ”Olen ra-
kentanut minäkuvani, että olen onnistuva ja tehokas 
opiskelija ja työntekijä. On olemassa kuntoutuskursse-
ja MS-tautiin sairastuneille, mutta en ole hakenut sel-
laisille. Niihin liittyy mahdoton paperisota. Täytyisi ol-
la tosi vaikeita ongelmia, että hakisin kuntoutukseen. 
Raskasta terveydenhuollossa on, että aina joutuu tutus-
tumaan uuteen lääkäriin. Koen, että minut on jätetty 
yksin. Olen selviytynyt jatkamalla elämääni kuten en-
nen sairastumista. Minun täytyy vakuuttaa itselleni, et-
tä olen edelleen minä, vaikka olenkin sairas.” 

Toinen tarina vuodelta 2012 kuvaa aineistos-
sa toistuvaa sairauden hyväksymisen ja kieltämi-
sen prosessia (Tepora-Niemi 2018, 315). Haas-
tatellun tavoiteobjekti on menestyminen ja kiin-
ni pitäminen sairautta edeltäneestä elämästä. Kui-
tenkin tietoisuus sairaudesta vastaobjektina rikkoo 
pyrkimyksiä, vaikka sairauden oireet ovat hallin-
nassa. Tavoitteen saavuttamisessa haastateltua aut-
taa voimakas motivaatio eli halu ja koulutuksen 
tuoma osaaminen. Sairauden liittämistä tasapai-
noiseksi osaksi tavoitetta estävät vastustajan toi-
mija-asemassa olevat vaihtuvat lääkärit, byrokra-
tia, vaikeus hyväksyä sairautta ja varautunut suh-
tautuminen kuntoutukseen. (Greimas 1980, 205–
206; Törrönen & Maunu 2005, 269.) Nämä kaik-
ki liittyvät kokemukseen yksin olemisesta. 

Haastatellun toimijuutta hallitsee pakko ja 
täytyminen yrittää elää elämää kuten ennenkin. 
Se on kuitenkin myös hänen selviytymisstrategi-
ansa, eikä haastateltu ole ottanut sairaan roolia. 
Lähettäjän asemassa tarinassa on haastateltu itse ja 
hänen vahva menestymisen arvopäämääränsä. Ha-
luttomuus ottaa sairaan roolia, osallistua MS-tau-
din perusteella kuntoutukseen sekä pysyvän hoito-
suhteen puute estävät häntä kuitenkin käyttämäs-
tä koulutuksen tuomaa osaamistaan kuntoutustie-
don hankintaan ja edelleen vapautumaan pakos-
ta ja täytymisestä pitää kiinni entisestä elämästä. 
Hänen toimijuutensa suhteessa kuntoutukseen on 
torjuvaa, ja hän onkin tietoisesti valinnut kuntou-
tuksen ulkopuolelle jäämisen. (Sulkunen & Tör-
rönen 1997, 41; Törrönen & Maunu 2005, 269.) 

Vuosi 2018, 10 vuotta diagnoosin jälkeen: ”Minulla on 
ollut työuupumusta ja masennustakin. Luksusta on se, 
että muuton jälkeen minulla on ollut sama neurologi, 
joka ottaa kokonaisvaltaisen vastuun hoidostani. Mi-
nulla ei ole pysyviä MS-taudin oireita, niin eihän mi-
nulla ole mitään, mistä voisin kuntoutua. En ole moti-
voitunut kuntoutukseen. Minulle on tärkeää, ettei pi-
dä luovuttaa, vaan pitää yrittää koko ajan eteenpäin. 
Olen kuitenkin hyväksynyt, että jossain vaiheessa sai-
raus tuo rajoitteita.”

Vuonna 2018 haastatellun tavoiteobjektina on 
jatkuva eteenpäin yrittäminen. Sairaus vastasub-
jektina on olemassa, mutta ei ole toistaiseksi ai-
heuttanut pysyviä fyysisten kykyjen menetyksiä. 
Sairaus on kuitenkin oireillut. Uudeksi auttajak-
si haastatellulle on tullut pitkäaikainen ja luotta-
muksellinen suhde omaan lääkäriin, joka katsoo 
hänen tilannettaan kokonaisuutena. Haastateltu 
on säilyttänyt selviytymisstrategianaan pyrkimyk-
sen sellaiseen elämään, jota hän eli ennen diag-
noosiaan. Myös hänen suhtautumisensa kuntou-
tukseen on säilynyt varauksellisena, eikä hänel-
lä ole halua hakeutua sellaiseen. Hän käyttääkin 
yhä valinnanvapauttaan kuntoutuksen ulkopuo-
lelle jäämiseen. (Greimas 1980, 205–206; Korho-
nen & Oksanen 1997, 56–57; Törrönen & Mau-
nu 2005, 269.) 

Haastateltu kertoo myös uusista vastustajis-
taan, ajoittaisesta työuupumuksesta ja masennuk-
sesta, jotka eivät tarinan mukaan suoraan aiheu-
du MS-taudista. Uusista vastustajistaan huolimat-
ta haastateltu lähettäjän toimija-asemasta yhä vel-
voittaa itseään yrittämään koko ajan eteenpäin, ei-
kä hän ole kyennyt päästämään irti vaatimukses-
taan menestyä (Honkasalo 2013, 58). Haastatel-
lun toimijuutta hallitseekin yhä täytyminen (Tör-
rönen & Maunu 2005, 269), mutta entistä sel-
vemmin mukana on myös odottaminen, kun epä-
tietoisuus tulevista kykyjen menettämisistä on ko-
ko ajan läsnä (Honkasalo 2013, 42, 44; Charmaz 
1997). 

Haastatellun toimijuus suhteessa kuntoutuk-
seen ei muutu vuosien 2012 ja 2018 välillä, vaan 
se säilyy torjuvana. Tätä selittää melko lyhyt aika 
diagnoosin saamisesta: vuonna 2012 neljä vuot-
ta ja vuonna 2018 kymmenen vuotta. Kymme-
nen vuotta diagnoosin jälkeen haastateltu kokee 
kuitenkin hyväksyneensä sairauden. Haastatellulla 
olisi osaamista ja kykyä suunnitella omaa kuntou-
tustaan (Törrönen & Maunu 2005, 269), mut-
ta hän on toistaiseksi käyttänyt itsemääräämisoi-
keuttaan ja valinnanvapauttaan jäämällä kuntou-
tuksen ulkopuolelle. Ammattilaisten antama kun-
toutustieto ja riittävä tuki oman kuntoutuksen si-
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sältöjen suunnitteluun vähentäisi todennäköisesti 
haastatellun kielteistä suhtautumista kuntoutuk-
seen ja näin vapauttaisi häntä itsemääräämisoikeu-
tensa ajajaksi sosiaali- ja terveyspalveluissa.

Tarina 3: Masennusta ja yritystä pitää kiinni  
elämästä 

Vuosi 2012, 9 vuotta diagnoosin jälkeen: ”MS-diagnoo-
sin jälkeen hain apua monin tavoin. Pääsin pitkälle vas-
tasairastuneiden kurssille ja ymmärsin, etten ole ainut 
ja vertaistuki oli erinomaista. Olen saanut useammal-
ta MS-tautiin sairastuneiden kuntoutuskurssilta paljon 
hyvää tietoa. Avoimena ihmisenä kerron helposti sai-
raudestani. Minulla on mielialalääkkeet. Tykkään käy-
dä töissä ja minulla on mielekästä tekemistä. Olen ihan 
tyytyväinen, eikä minulla ole tavoitetta elämässäni.”

Kolmas tarina vuodelta 2012 on kuvaus elä-
mänkulun mukana menemisestä, eikä tarinas-
sa tule esiin selkeää arvopäämääriä asettavaa lä-
hettäjää. Haastateltu itse sanoo, ettei hänellä ole 
tavoiteobjektia, mutta hänellä on halu elää elä-
määnsä kuten ennenkin. Vastaanottajana tarinas-
sa on yhteiskunta, jonka rakenteet ovat kannatel-
leet haastateltua elämän vaiheissa eri tavoin. (Grei-
mas 1980, 205–206.) Haastateltu kertoo tyytyväi-
syydestään omaan arkeensa. Hänen toimijuutensa 
on pragmaattista pientä toimijuutta muistuttavaa, 
toistuvaa toimintaa ilman suurempia pyrkimyksiä 
(Kilpinen 2000, 21; Honkasalo 2013). Hän on 
kohdannut jo varhain elämässään vaikeita asioita, 
eikä MS-tauti ole hänen tarinassaan ainoa selkeä 
vastasubjekti. (Greimas 1980, 205–206.)

Haastatellun vastustajana tarinassa on jo nuo-
ruusvuosista alkanut päämäärättömyys ja lähettä-
jän asemaa edustavan henkilön puute, mikä se-
littää haluttomuutta asettaa tavoitteita. Auttajina 
puolestaan ovat kyky avoimeen ja positiiviseen elä-
mänasenteeseen sekä oman sairauden hyväksymi-
nen (Sulkunen & Törrönen 1997, 41; Törrönen 
& Maunu 2005, 269), jossa häntä ovat auttaneet 
pitkäkestoiset MS-tautia sairastavien kuntoutus-
jaksot ja kuntoutumisprosessin jatkuminen niiden 
jälkeen arjessa. Hänen toimijuutensa on MS-tau-
din ja kuntoutuksen suhteen aktiivista ja sinni-
kästä omista asioista huolehtimista. Aktiiviseen 
toimijuuteen hän on kuitenkin tarvinnut ja saa-
nut paljon tietoa, tukea ja ohjausta pitkäkestoisten 
ammatillisten ja sosiaalisten suhteidensa kautta. 

Vuosi 2018, 15 vuotta diagnoosin saamisen jälkeen: 
”Olen saanut työkyvyttömyyseläkepäätöksen ja yritän 
kotona tappaa aikaa. Toivoisin pääseväni kuntoutuk-
seen, koska siellä minut otetaan kokonaisuutena. Ei sii-
hen oikeen voi etukäteen varautua, kun elämä koette-

lee. Neurologini jäi eläkkeelle, minkä jälkeen olen ol-
lut heittopussi. Olen masentunut, mutta olen oppinut 
sitä itsekseni käsittelemään. Olen kokenut tarvitseva-
ni henkistä kuntoutusta, mutta psykologin kanssa mi-
nulla ei synkannut. Mielestäni olen pystynyt vaikutta-
maan kuntoutukseen pääsemiseen. Olen aika tyytyväi-
nen elämääni, mutta en mieti tulevaisuutta. Elelen hy-
vin rauhallisesti.” 

Vuoteen 2018 mennessä haastatellun sairaus on 
edennyt ja muuttanut hänen toimintakykyään. 
Hän on jäänyt pois työelämästä, minkä seurauk-
sena uutena vastustajana on sosiaalinen ulkopuo-
lisuus. Arkiseksi elämän tavoiteobjektiksi on tul-
lut ajan kuluttaminen ja rauhallinen puuhaami-
nen. Tarinasta puuttuu yhä arvopäämääriä asetta-
va lähettäjä, ja haastatellun toimijuuteen on tullut 
yhä raskaampana odottaminen, epätietoisuus ja 
täytyminen. (Greimas 1980, 205–206; Törrönen 
& Maunu 2005, 269; Honkasalo 2013, 42, 44.) 

Haastateltu on tyytynyt siihen, ettei elämän 
koettelemuksiin voi etukäteen varautua, ja yhä 
selkeämmäksi vastustajaksi haastatellun tarinaan 
on tullut masennus. Hänellä ei ole halua miet-
tiä tulevaisuutta eikä asettaa tavoitteita. Haasta-
teltu on menettänyt entisen auttajansa, neurolo-
gin, tämän jäätyä eläkkeelle, mistä on seurannut 
kokemus ”heittopussina” olemisesta. Myöskään 
haastatellulle tarjottuun psykologiin ei muodos-
tunut suhdetta. Aikaisemmat positiiviset koke-
mukset kuntoutuksesta herättävät kuitenkin toi-
voa, että hänen tilanteensa käsiteltäisiin kokonai-
suutena, mutta myös kuntoutukseen pääseminen 
vaatisi häneltä itseltään osaamista ja voimia, kun 
vastustajana ovat nyt vaihtuvat lääkärit. (Grei-
mas 1980, 205–206; Törrönen & Maunu 2005, 
269.) Haastateltu kertoo kuitenkin tyytyväisyy-
destään elämänkulkuun, mikä osoittaa, ettei hän 
kyseenalaista eikä välttämättä tiedosta valintoja, 
joita muut ovat hänen puolestaan tehneet, tai hän 
on hyväksynyt ne.

Aineistoni perusteella vaikeimmassa asemas-
sa ovat kolmannessa tarinassa kuvatun kaltaiset 
henkilöt, joille vakava sairausdiagnoosi on vain 
yksi elämän vastoinkäyminen muiden joukos-
sa. Haastatellun toimijuus suhteessa sairauteen 
ja kuntoutukseen oli molempina vuosina 2012 ja 
2018 hyväksyvää ja erittäin myönteistä. Toimijuus 
muuttui kuitenkin kuuden vuoden aikana koh-
ti täytymistä ja odottamista, kun sairaus eteni, ei-
kä haastatellulla ollut kykyjä ja osaamista taistel-
la masennusta vastaan, erityisesti kun hän joutui 
työelämän ulkopuolelle ja menetti pitkäkestoisen 
suhteensa lääkäriin. (Törrönen & Maunu 2005, 
269; Honkasalo 2013, 42, 44.) Nykytilassa haas-
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tatellun mahdollisuudet aitoon itsemääräämisoi-
keuteen ovat vähäiset, ja hän hyötyisi vankasta, 
pitkäkestoista ja moniammatillisesta tuesta, jotta 
hän voisi aidosti olla mukana oman kuntoutuk-
sensa suunnittelussa. 

Johtopäätökset 

Tämän tutkimuksen vahvuus on laadullinen pit-
kittäisaineisto, joka koostuu samojen nuorena 
MS-tautiin sairastuneiden henkilöiden haastatte-
luista vuosilta 2012 ja 2018. Sen analysointi on 
vaatinut minulta tutkijana jatkuvaa reflektiota ja 
oman ajatteluni erottamista tutkimustuloksista 
(Kylmä & Juvakka 2014, 128). Aineisto ei edusta 
tilastollisesti kaikkia nuorena MS-tautiin tai muu-
hun vakavaan pitkäaikaissairauteen sairastuneita, 
eikä tutkimuksessani ole tarkoitus tehdä tilastolli-
sia yleistyksiä. Sen sijaan aineiston antina on mah-
dollisuus analysoida yksilön toimijuuden muutos-
ta tai muuttumattomuutta ja sen taustatekijöitä 
yksilötasolla osoittaen vammaisten ja pitkäaikais-
sairaiden keskinäisen heterogeenisyyden. (Nikan-
der 2014, 245–246; Neale & Flowerdew 2003, 
189–194.) Aineisto osoittaa yksilötasolla sairau-
den ja kuntoutustarpeen hyväksymiseen liittyvän 
herkkyyden ja katkeavien hoitosuhteiden ristirii-
dan. Lisäksi aineistossa toistuu tarina siitä, kuinka 
vakavasti sairastuneet helposti ajautuvat vaikeaan 
asemaan omien asioidensa ajajiksi sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa, eivätkä mahdollisuudet itsemää-
räämisoikeuteen kuntoutuksen suunnittelussa ole 
tasa-arvoiset. 

Esittämäni kolme tarina-analyysia ovat esimerk-
kejä erilaisista toimijuuden muodostumista selit-
tävistä taustatekijöistä. Ne kertovat, kuinka vah-
vat lähettäjät (mm. koulutus, kannustavat van-
hemmat ja sisäinen motivaatio) sekä useat autta-
jat (mm. mielekäs työ, apuvälineet sekä pysyvät 
suhteet läheisiin ja sosiaali- ja terveydenhuollon 
ammattilaisiin) estävät toimijuuden muuttumis-
ta täytymiseksi tai masennukseksi (Greimas 1980, 
205–206). Aineistoni perusteella niillä, joiden 
lähtökohdat elämään olivat vahvat, oli osaamista 
ja kykyä (Törrönen & Maunu 2005, 269) herk-
kään ja aikaa vaativaan sairauden käsittelyn pro-
sessiin ja omien asioidensa ajamiseen. Sairaudes-
ta huolimatta heidän toimijuutensa omassa arjes-
sa muuttui vain vähän, mutta asioiden työstämi-
sen takia paljon suhteessa sairauteen ja kuntou-
tukseen.

Pohjoismaisessa hyvinvointivaltiossa on perin-
teisesti ymmärretty, että yhteiskunnan tehtävä on 
tasata erilaisista lähtökohdista aiheutuvia hyvin-
vointieroja ja turvata yksilöiden elämää sitä koh-
danneissa riskeissä, kuten vakavassa sairastumi-
sessa (Julkunen 2006, 21). Pitkäaikaissairaiden ja 
vammaisten henkilöiden kohdalla hyvinvointiero-
ja tasaavat parhaiten pitkät ja pysyvät suhteet am-
mattilaisiin. Pitkäaikaiset työntekijät pystyvät toi-
mimaan pitkäaikaissairaiden ja vammaisten hen-
kilöiden auttajina monimutkaisessa kuntoutus-
järjestelmässä sekä voivat tasata heidän mahdolli-
suuksiaan itsemääräämisoikeuteen.

Kun yhteiskuntapolitiikan tavoitteena on tie-
dostava ja itsemääräämisoikeuttaan käyttävä ak-
tiivinen toimija (Palola 2009, 166), pitkäkestoi-
sen tuen ja palvelujen suunnittelemisen tarve pit-
käaikaissairaiden ja vammaisten henkilöiden koh-
dalla korostuu. Jotta palvelusetelit ja henkilökoh-
tainen budjetti vahvistaisivat itsemääräämisoi-
keutta, budjetti on resursoitava riittävän hyvin ja 
sen käyttäjien on saatava riittävästi ohjausta bud-
jetin suunnitteluun eikä palveluseteleiden oma-
vastuuosuus saa olla liian suuri. Henkilökohtaisen 
budjetoinnin ja palvelusetelikäytäntöjen suunnit-
telussa sekä lainsäädäntötyössä pitää ymmärtää sy-
vällisesti erilaisten käyttäjien tarpeita. (Woolham 
& Benton 2013, 1485–1487; Slasberg ym. 2012, 
1033.) Lisäksi asiakkaiden käytössä pitää olla riit-
tävästi ajantasaista ja vertailukelpoista tietoa pal-
veluista ja palveluntuottajista (Seppänen & Kuu-
sinen-James 2013, 326–327). 

Kuntoutuksen uudistamiskomitean (STM 
2017, 39) hyvät käytänteet, kuten tavoitteellisuus, 
kuntoutuksen varhainen aloitus ja koordinoitu 
moniammatillinen tuki, eivät toteutuneet haas-
tattelemieni nuorena vakavasti sairastuneiden hoi-
dossa ja kuntoutuksessa. Sen sijaan haastatteluissa 
toistui hoidon ja kuntoutuksen erillisyys, kuntou-
tuksen suunnittelemattomuus ja kuntoutuksen al-
kaminen liian myöhään. Lähes kaikki haastatellut 
kertoivat myös surustaan ja vihastaan, kun heitä 
hoitavat lääkärit vaihtuivat jatkuvasti, minkä takia 
he kokivat vastuun tiedonkulusta olevan heillä it-
sellään (vrt. Alanko ym. 2017, 61). Myös Yhdisty-
neiden kansakuntien vammaisten henkilöiden oi-
keuksien yleissopimuksen kansallisessa toiminta-
ohjelmassa vuosille 2018–2019 (STM 2018, 24, 
50) esitetään toimenpiteeksi vammaisten henki-
löiden kuntoutukseen ja terveyspalveluihin pää-
syn varmistaminen. Samassa toimintaohjelmas-
sa vammaisjärjestöt nostavat omien palveluiden-
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sa tulevaisuuden uhkaksi kilpailuttamisen, jonka 
pelätään vähentävän yksilöllisten tarpeiden huo-
miointia. 

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oi-
keuksista (812/2000) sekä laki potilaan asemas-
ta ja oikeuksista (785/1992) säätävät, että asiak-
kaalle tai potilaalle on annettava ymmärrettäväl-
lä tavalla tarvittava selvitys hänen oikeuksistaan 
ja velvollisuuksistaan sekä tiedot valittavissa ole-
vista vaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista. Kun 
poliittisella ohjauksella pyritään valinnanvapau-
teen, palvelutarpeen arvioijan rooli asiakkaan oi-
keusturvasta huolehtivana viranomaisena koros-
tuu, koska hänellä on mahdollisuus ohjata, mil-
laisin ehdoin ja kenelle valinnanvapautta myön-
netään sekä kuinka erilaisista vaihtoehdoista ker-
rotaan (Glendinning 2009, 190; Leece & Leece 
2006; Priestley ym. 2007).
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ENGLISH SUMMARY
Suvi-Maaria Tepora-Niemi: Agency in rehabilitation 
and opportunities for self-determination among people 
with a severe disease from a young age (Nuorena 
vakavasti sairastuneen toimijuus kuntoutuksessa ja 
mahdollisuudet itsemääräämisoikeuteen)

This article discusses how people diagnosed with 
a severe chronic disease at a young age can exercise 
their agency in rehabilitation and make free and 
independent choices about their own rehabilitation. 
The material for this qualitative longitudinal study 
consists of interviews conducted in 2012 and 2018 
with the same young adults diagnosed with multiple 
sclerosis (MS). The first research question concerns 
the way that the interviewees’ agency had changed 
from 2012 to 2018 based on their narratives about the 
illness and rehabilitation. The second question concerns 
the interviewees’ opportunities to exercise their self-
determination and to make free choices about their own 

rehabilitation. Narrative summaries of three interviews 
from both years are analysed using the actantial model.

Re-interviewing the same people showed that 
accepting one’s own severe disease is an emotional process 
that requires time, and that attitudes to rehabilitation 
do not change easily. Maintaining a distant attitude to 
rehabilitation and to one’s disease in everyday life may 
also serve as a means of coping if the symptoms are 
controllable. The interviewees’ opportunities to exercise 
self-determination and freedom of choice in planning 
their rehabilitation were hindered by changing doctors, 
varying knowledge about rehabilitation, potential 
preconceptions about rehabilitation and different 
aspirations, know-how and abilities to plead their own 
cause in social and healthcare services.

Keywords: agency, rehabilitation, self-determination, 
qualitative longitudinal study, actantial analysis.
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