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Nuorena vakavasti sairastuneen toimijuus
kuntoutuksessa ja mahdollisuudet
itsemdirdimisoikeuteen

SUVI-MAARIA TEPORA-NIEMI

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

English summary at the end of the article

Johdanto

Eurooppalaisen yhteiskuntapolitiikan tavoite on
sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkaiden aktivoin-
ti itsestddn ja valinnoistaan huolehtiviksi kansa-
laisiksi (Newman & Tonkens 2011). T4min ta-
voitteen mukaisesti my8s suomalainen sosiaali-
ja terveyspalvelujirjestelmi on suuressa rakenne-
uudistuksessa. Poliittisen keskustelumme keskios-
den lisdiminen, jonka taustalla on sosiaali- ja ter-
veyspalvelu-uudistukseen sisiltyvd markkinalo-
giikka. Valinnanvapausideologian tavoitteena on
palveluiden eri vaihtoehdot hallitseva tietoinen
kuluttajakansalainen, mutta ajattelutapaan sisil-
tyy vastuun siirtdiminen hyvinvointivaltiollisilta
rakenteilta toimijoille itselleen. (Pohjola 2017,
172; Anttonen ym. 2012, 20, 23; Palola 2011,
287.) Valinnanvapaus kisitteeni kuuluu aktiivi-
sen mahdollisuuksien sosiaalipolitiikan keskus-
teluun, jonka taustalla on New Public Manage-

Kiitdin Suomen MS-sdétiétd apurahasta, joka mahdollisti
artikkelin kirjoittamisen.
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ment -ajattelu ja usko julkisen sektorin paran-
tamiseen yksityisen sektorin opein (Palola 2011,
283-284, 286).

Artikkelissani kuvaan toimijuuskisitteen avulla
samojen nuorena vakavasti sairastuneiden henki-
16iden suhdetta omaan sairauteensa ja kuntoutuk-
seensa vuosina 2012 ja 2018. Kiinnostukseni koh-
distuu my®s tutkittavien mahdollisuuksiin kiycci
toonsa ja kuntoutukseensa. Mahdollisuudet vai-
kuttaa kertovat haastateltujen lihtskohdista hy-
dyntii asiakasseteleitd ja henkilskohtaista budjet-
tia tulevaisuudessa.

Laadullisen pitkittdiscutkimukseni aineistona
ovat samojen MS-tautiin sairastuneiden henkil6i-
den haastattelut vuosilta 2012 ja 2018. Kuvaan
analyysissani haastattelemieni henkildiden toimi-
juutta ja sen taustoja sekd toimijuudessa mahdol-
lisesti tapahtuvaa muutosta niiden vuosien vilil-
l4. 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 sairausryhmilld, tutkimustuloksia-
ni voidaan soveltaa my8s muiden pitkiaikaissai-
raiden tai vammaisten henkildiden tilanteeseen.
MS-tauti on etenevi, vammaucttava ja usein tydky-
vyttdmyyteen johtava neuroimmunologinen sai-
raus, joka ilmenee tavallisesti 20-40 vuoden iis-
si. Taudin kehittyminen on yksilsllisti ja vaikeas-
ti ennustettavaa. (Krokki 2016.) Koska MS-tau-
ti etenee yleensd hitaasti, se tuo hyvin esiin pitki-
aikaissairauden, vammaisuuden, kuntoutuksen ja
muun elimin yhteyden.

Suomalaisen yhteiskunnallisen keskustelun ai-
heena on pitkddn ollut kestivyysvaje, joka aiheu-
tuu julkisten menojen ylittdess3 pitkilld aikavilil-
14 julkiset tulot. Suomessa kestivyysvaje liittyy eri-
tyisesti ikdiintymiseen ja huoltosuhteen heikenty-
miseen. (Junnila ym. 2016, 13.) Sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen rakenneuudistuksen tirkein tavoite
onkin 10 miljardin euron kestivyysvajeen poista-
minen sosiaali- ja terveyspalvelujen turvaamiseksi
(Hetemiki 2017). Lisiksi nykyinen sosiaali- ja ter-
veydenhuollon toimintamalli ja monikanavainen
rahoitusmalli koetaan tehottomaksi seki jaykik-
si ja sen koetaan estivin voimavarojen kohden-
tamista asiakkaiden todellisiin tarpeisiin. (Junni-
laym. 2016, 13.)

Kuntoutuksen palvelujirjestelmi on Suomessa
monialalainen, ja palvelujen jirjestimisestd vastaa-
vat useat eri tahot (STM 2017, 19). Yleislakeina
kuntoutusta ohjaa sosiaalihuoltolaki (1301/2014)
ja terveydenhuoltolaki (1326/2010), joiden lisik-
si tapauskohrtaisesti sovelletaan lukuisia erityisla-
keja. Usein kuntoutukseen piisemisen prosessit
eivit ole yksioikoisia, vaikka vaativaan liikinnil-
liseen ja ammatilliseen kuntoutukseen seki kun-
toutuspsykoterapiaan ohjaudutaan lidkirin B-lau-
sunnolla ja kuntoutussuunnitelmalla (Kela 2017,
217-218). Kuntoutuksen nikékulmasta sosiaali-
ja terveyspalvelujen rakenneuudistuksessa kanne-
taankin huolta kuntoutuksen kokonaisvaltaisuu-
den ja laadun seki pitkikestoisten asiakassuhtei-
den sdilymisestd. Huolet ovat arkipdivii nykyises-
sikin pirstaleisessa kuntoutusjirjestelmissi (Raja-
vaara & Lehto 2012, 6), muctta valinnanvapauden
pelitddn merkitsevin monille kuntoutuspalvelu-
jen kiytedjille lisdd muutoksia ja lyhytjinteisyyttd
(Reunanen 2018, 53; STM 2017, 36; Anttonen
ym. 2012, 24-25).

Marraskuussa 2017 loppuraporttinsa jittinyt
kuntoutuksen uudistamiskomitea (STM 2017,
39) nosti esiin kuntoutuksen hyvii kiytintdji:

kuntoutus on kytkettivi hoitoketjuihin, sen tulisi
alkaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja silld
tulisi olla selkei tavoite seki koordinoitu moniam-
matillinen tuki. Lisiksi toimijoiden tynjaon sel-
keydelli tulisi varmistaa, ettd asiakasprosessia oh-
jaa yksi taho. Kuntoutujan osallistamista tutkinut
tydryhmi puolestaan nimesi kuntoutuksen haas-
teeksi tiedonkulun vastuun kasautumisen kuntou-
tujalle itselleen (Alanko ym. 2017, 61). Kuntou-
tuksen hyvien kiytintdjen toteutuminen ja tie-
donkulun varmistaminen ovat haasteita sosiaali-
ja terveyspalvelu-uudistuksen lainsdididnnélle, jot-
tei huoli kuntoutuksen laadun heikkenemisesti ja
pirstaleisuuden lisddntymisesti toteudu.

Sairastumisen suhdetta toimijuuteen ja aikaan
ovat kisitteellistineet muiden muassa Marja-Lii-
sa Honkasalo (2018) sydin- ja verisuonisairauk-
sia, Riitta Koivula (2013) muistisairaiden omaisia
ja Elisa Virkola (2014) muistisairaiden arkea kos-
kevissa tutkimuksissaan. Ti4ssi tutkimuksessani
liitin ajan kulumisen sairauden ja kuntoutuja-
na olemisen hyviksymisprosessiin seki toimijuu-
teen. Ensimmiinen tutkimuskysymykseni on, mi-
ten haastateltujen tarinoissa toimijuus suhteessa
omaan sairauteen ja kuntoutukseen muuttuu vuo-
sien 2012 ja 2018 vililli. Toinen tutkimuskysy-
mykseni on, millaiset mahdollisuudet haastatel-
misoikeuttaan ja tehdd tietoisia valintoja oman
kuntoutuksensa suunnittelussa.

Esittelen ensin toimijuuteen liittyvii yhteiskun-
nallista keskustelua, tutkimusmenetelmini ja ai-
neistoni. T4min jilkeen kuvaan tutkimuksen to-
teutuksen ja tulokset kolmen kerronnallisen ta-
rinatiivistelmin avulla. Lopuksi pohdin koko ai-
neistooni tukeutuen nuorena vakavasti sairastu-
neiden toimijuutta suhteessa omaan sairauteensa
ja kuntoutukseen seki heidin tosiasiallisia mah-
dollisuuksiaan itsemidridmisoikeuteen ja tietois-
ten valintojen tekemiseen oman kuntoutuksensa
suunnittelussa.

Toimijuus tarinan aktantteina

Ymmirrin toimijuuden rakentuvan yksilon eli-
minkulussa suhteessa toisiin ihmisiin, yhteiskun-
nan rakenteisiin seki toimintamahdollisuuksiin,
joita yhteiskunta pystyy yksilélle turvaamaan. Va-
kava sairaus muuttaa yksilon kykyji toteuttaa toi-
mijuuttaan ja ajaa vapailla valinnoillaan omia ar-
vopiimiiridin sekd tuo esiin taloudellisesti hy-
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vinvoivien maiden eriarvoisuuden syvyyden. Yh-
teiskunnan tehtiviksi muodostuu uusien ja eri-
laisten toimintamahdollisuuksien luominen, jot-
ta yksild voisi sdilyttdd asemansa antajana suhtees-
sa yhteiskuntaan. (Giddens 1984; Sen 2009, 236;
Sen 1992, 93-101; Nussbaum 2011, 18; Jyrkimi
2008, 191-198; Tepora-Niemi 2018, 310-311;
Tepora-Niemi 2019, 136-137.)

Vaikka arkikielessi on piilevd taustaoletus ratio-
naalisesta ja refleksiivisyyteen kykenevisti 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 myds
pientd, jolloin siind on merkittivid passiivisuus,
tilanteen sietiminen ja odottaminen seki se, ettei
mikdin varsinaisesti muutu. Tilldin ei voida sa-
noa, etti toiminta virii halusta ja tunteesta tai on
oman tiedostetun valinnan seurausta. Pieni toimi-
juus on jatkuvaa ja toistuvaa tekemistd. Odottami-
nen sisiledd passiivisuutta, mutta silld on moraali-
nen merkitys. Odottaminen on sairauden yhtey-
dessi yleinen toiminnan muoto (Charmaz 1997),
ja sithen liittyvi irti padstiminen on todella rank-
kaa tydtd (Honkasalo 2013, 58).

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

Aktanttimallin muodostavat kolme binaaris-
ta vastinparia: subjekti ja objekti, lihettiji ja vas-
taanottaja sekd auttaja ja vastustaja. Niiden risti-
riitaiset pyrkimykset muodostavat mallin jinnit-
teen. (Greimas 1980, 151-178; Korhonen & Ok-
sanen 1997, 56-57.) Aktanteista tirkein on sub-
jektin ja objektin suhde. Tutkimuksessani timi
tarkoittaa tarinaa kertovan pitkiaikaissairaan sub-
jektin pyrkimyksii kohti tavoitettaan objektia. Li-
nen tavoitettaan ja midrittdd toiminnan arvopid-
midrit. Auttajan ja vastustajan roolit pitkdaikais-
sairaan elimissi ovat avainasemassa kuntoutus-
prosessissa tai sen ulkopuolisuudessa ja edelleen
objektin tavoittamisessa. Vastaanottajan osassa
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Lahettaja »  Objekti - Vastaanottaja
Auttaja = Subjekti <= Vastustaja

Kuvio 1. Esimerkki
1980, 206).

aktanttimallista (Greimas

tulee esiin yhteiskunnan hyoty vakavasti sairastu-
neen ponnisteluista tai sen tehtiviksi jidvi pitkd-
aikaissairaan tukeminen ja kannattelu. (Greimas
1980, 205-206.)

Kuviossa 1 esitin Greimasin alkuperiisen ak-
tanttimallin. Myshemmin malliin on lisitty vas-
tasubjekti.

Aktanttimallilla kuvattuja sosiaalisia suhtei-
ta voidaan kuvata semioottisen sosiologian pra-
gmaattisen modaalisuuden lajeilla: haluaminen,
tdytyminen, kykeneminen ja osaaminen. Ne il-
maisevat, kuinka kulttuuriset arvot ja normit oh-
jaavat toimintaa. (Térronen & Maunu 2005, 269;
Sulkunen & Térrénen 1997, 88—89.) Haluami-
nen kuvaa pitkiaikaissairaan toimintaa ohjaavaa
motiivia. Téytymisti edustavat lihettijd ja vastaan-
ottaja, jotka konkretisoituvat pitkiaikaissairaan
toimintaa ulkoapiin pakottavina ja oikeuttavina
velvoitteina. Pitkdaikaissairaan tarvitsemat byvyt ja
osaaminen objektinsa tavoittamisessa ovat aktant-
timallin auttajia. (Sulkunen & Térrénen 1997,
41; Toérronen & Maunu 2005, 269.)

Analyysissani kuvaan kolmen haastattelema-
ni henkilén tarinan aktanttimallin vuosilta 2012
ja 2018. Nimi kolme olen valinnut esimerkeik-
si, koska he ovat antaneet haastattelun molem-
pina vuosina, heilli on keskenddn erilainen suh-
de sairauteen ja kuntoutukseen tai heidin tavoit-
teensa ovat keskeniin erilaisia. Niin olen pyrki-
nyt sithen, ettd valitsemieni henkildiden tarinois-
ta tulkitsemani aktanttimallit tuovat mahdollisim-
man monipuolisesti esiin yhteiskunnan odotus-
ten ja sairauden ristiriitaa seki aineiston erilaisia
tarinoita.

Tutkimusaineisto
Vuonna 2012 haastattelin Kuntoutussdition ja

MS-liiton (myshemmin Neuroliitto) projektis-
sa "MS-tautia sairastavien ammatillinen kuntou-



tuminen ja tyossd jaksaminen” 14:44 tyossd kiy-
vid MS-tautiin sairastunutta henkil$d, jotka oli-
vat haastatteluhetkelld 26-33-vuotiaita. Heilli oli
diagnosoitu MS-tauti 19-29-vuotiaina, ja diag-
noosin saamisesta oli kulunut vuodesta yhteen-
toista vuotta ennen haastatteluja. Vuonna 2018
tavoitin haastatteluun heisti 10 henkilsi. Tuolloin
he olivat 32-39-vuotiaita, ja diagnoosin saamises-
ta oli kulunut seitsemisti seitsemiintoista vuotta.
Neljdd vuonna 2012 haastatelluista eivit haastat-
telukutsuni tavoittaneet, tai he eivit halunneet an-
taa uutta haastattelua.

Vuonna 2012 haastatellut vastasivat MS-liiton
Avain-lehdessi julkaistuun hakuilmoitukseen tai
MS-liiton jisenistolleen lihettimiin haastatte-
lukutsuun. Haastateltujen yhteystiedot tuhottiin
vuonna 2012. Kevittalvella 2018 postitettiin Neu-
roliiton kautta kahteen kertaan haastattelukutsu
samalle rekisteriotannalle kuin vuonna 2012. Li-
siksi haastattelukutsu laitettiin Neuroliiton Face-
book-sivuille. Niin tavoitin seitsemin vuon-
na 2012 haastatelluista. Lisiksi jiljitin itse kolme
henkil6d muistamieni haastateltujen tydpaikkojen
verkkosivujen seki Linkedin-palvelun avulla. Var-
mistuttuani tydntekijoiden henkilsllisyydestd ky-
syin heiltd sihkdpostitse, olivatko he osallistuneet
vuonna 2012 tutkimukseen ja saako heille lihet-
44 uuden haastattelukutsun. Tarkistin asian my®s
yliopistoni tutkimuspuolen lakimiehelts, joka ei
nihnyt tilanteessa mitdin ongelmaa, kun lihestyin
mahdollisia haastateltavia kysyen, saako lihettii
haastattelukutsun. Kaikki vastasivat osallistuvansa
mielelldin uudestaan, minki jilkeen lihetin haas-
tattelukutsun. (Ks. Tepora-Niemi 2019, 137-138.)

Teemahaastattelurunkoni noudatti ajatusta eli-
minkulusta, ja sen aiheina olivat tydelimi, sai-
raus, kuntoutus ja tulevaisuudensuunnitelmat.
Haastattelijana asetin kysymyksiini avoimesti
kuten: "Kerrotko arjestasi sairauden kanssa, niin
kuin itse sen koet”. Haastattelut etenivit haasta-
teltavien ehdoilla, ja annoin tilaa haastateltavien
kokemuksille, muistoille ja tunteille. Osallistuin
niiden kertomusten kertomiseen halullani kuul-
la ja tarkentavilla kysymyksilldni. (Eskola & Suo-
ranta 2000, 86—88.)

Haastarttelut kestivit reilusta tunnista kolmeen
tuntiin vuonna 2012 ja vajaasta tunnista vajaa-
seen kahteen tuntiin vuonna 2018. Haastattelut
d4nitettiin 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

Kuntoutussdtion eettinen toimikunta oli hyvik-
synyt tutkimussuunnitelman projektille, jonka
osana tein haastattelut vuonna 2012 (Kylmi & Ju-
vakka 2014). Jatkoin projektin jilkeen viitdskir-
jatutkimusta perustuen vanhaan tutkimussuunni-
telmaan. Suhteessa haastateltaviin noudatin samo-
ja eettisid periaatteita kuin vuonna 2012. Vuosien
2012 ja 2018 haastatteluja ohjasi pidosin sama
eliminkulkuun perustuva teemahaastattelurunko,
jota vuonna 2018 muokkasin huomioimaan eli-
missi ja toimintakyvyssi tapahtuneet muutokset
vuoden 2012 jilkeen (Neale 2012).

Ennen haastatteluja kivin kunkin haastatelta-
van kanssa ldpi tutkimuksen tarkoituksen pitkiai-
kaissairaiden ja vammaisten henkildiden aseman
parantamiseksi. Jo vuonna 2012 haastattelukut-
sussa sekd haastattelujen aluksi kerroin, ettid ai-
neistosta on tarkoitus tehdd my®s viitdstutkimus.
Haastatteluddnitteet on tuhottu litteroinnin jil-
keen molempina vuosina eli 2012 ja 2018. Kun-
toutussditidssd oli sovittu, ettd sain pitdd vuoden
2012 litteraatiot viitoskirjatutkimusta varten. (Ks.
Tepora-Niemi 2019, 137-139)

Artikkelini analyysiosuus kohdistuu kolmen
haastattelemani henkilén tarinaan vuosilta 2012
ja 2018. Olen pelkistinyt tarinat (Tuomi & Sa-
rajirvi 2013, 103) lyhyiksi, itse kirjoittamikse-
ni tarinatiivistelmiksi. Johtopaitoksissd hysdyn-
nin koko aineistoani. Analyysiosuudessani kiy-
tin ainoastaan kolmen haastatellun tarinoita, jot-
ta voin yhden artikkelin rajoissa aktanttianalyy-
sin keinoin kuvata haastateltujen suhdetta omaan
keuteen ja siini tapahtuvaa muutosta. Tarinatii-
vistelmissd esitin asiat tismilleen kuten haasta-
tellut ne puhuivat ilmauksia ja verbimuotoa mys-
ten. Olen pidtynyt kiyttdimiin itse kirjoittamia-
ni tarinatiivistelmi, koska haastattelemani henki-
16t eivit edenneet tarinoissaan kronologisessa jir-
jestyksessd. Jouduin my®s poistamaan suorien lai-
nauksien vilistd paljon tekstid haastateltavien yk-
sityisyyden suojaamiseksi. Tarinatiivistelmit olen
rajannut niin, ettei niistd ilmene henkildiden su-
kupuolta, ty6- tai perhesuhteita tai tarkempia tie-
toja kuntoutuksesta. Haastateltavat kertoivat pal-
jon sosiaalisista suhteistaan ja mahdollisista ver-
taissuhteista, jotka olen my8s anonymiteetin suo-
jelemiseksi rajannut analyysin ulkopuolelle.
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Toimijuuden merkitysrakenne ja haasta-
teltujen suhde kuntoutukseen

Tarina 1: Kykyjen menettimisti ja kuntoutu-
mista

Vuosi 2012, 10 vuotta diagnoosin jilkeen: ”Elimissi-
ni oli vuosia, jolloin sairaus oli vain yksi lidkeruisku.
Nyt sairaus on lisni kaikessa arjessani ja kivelen kah-
den apuvilineen voimin. Olen joutunut ndyrtyméiin ai-
ka paljon, kun fyysisid kykyjini vieddin pois, mutta mi-
nulla ei ole vaihtoehtoa. Ongelmallista terveyspalveluis-
sa on jatkuvasti vaihtuvar liakarit, onneksi sairaanhoita-
ja on ollut koko ajan sama. Kiyn kuntoutusryhmissi.
Onneksi minulla on positiivinen ajattelukyky, tavoitteet
korkealla ja halu kouluttautua mahdollisimman paljon,
mistd saan kiittdd vanhempiani. Uhkakuvinani on se,
ettd jalat pettid, kidet petdd, puhekyky pettid, ajatte-
lukyky pettid, niko lihtee. Than kaikki.”

Ensimmiinen tarina vuodelta 2012 on kuvaus
haastatellun eli subjektin sitkeisti taistelusta koh-
ti objektiaan eli tavallista ja tavoitteellista elimii,
kun vastasubjektina on kykyji vihentivi etenevi
pitkiaikaissairaus. Haastatellun tirkeimmit autta-
saavuttaa tavoitteita, kyky positiiviseen ajatteluun,
koulutukseen perustuva osaaminen seki apuvili-
neet. Vastustajina tarinassa ovat oman terveyden
ennustamattomuus ja pelko omien kykyjen me-
nettdmisestd. Lihettdjini tarinassa ovat kannusta-
va lapsuudenkoti ja yhteiskunta koulutusjirjestel-
mineen, jotka ovat saaneet haastateltavan asetta-
maan tavoitteensa. Yhteiskunta on my®s vastaan-
ottaja, joka hydtyy haastatellun koulutuksesta ja
vahvasta tahdosta. (T6rronen & Maunu 2005,
269; Greimas 1980, 205-206.)

Haastateltavalla on hoitosuhde erikoissairaan-
hoidossa ja sidnnéllinen kuntoutus. Hoitosuh-
dettaan hin pitdd paidosin toimivana, mutta vaih-
tuvat ldkiric ovat vastustajia hoidon mielekkyy-
den ja tavallisen elimin tavoittelemisessa. Sen si-
jaan pysyvi suhde sairaanhoitajaan ja sidnnélli-
nen kuntoutus ovat auttajia. (Greimas 1980, 205—
206.) Haastatellun toimijuus omassa kuntoutuk-
sessaan on osallistuvaa ja mydnteistd, mutta tari-
nasta kiy ilmi hoidon ja kuntoutuksen erillisyys
seki se, ettei haastateltu tiedosta suunnitelmalli-
suuden puuttumista tai mielld itsedin tirkeimpi-
ni kuntoutuksen suunnittelijana ja valintojen te-
kijini (vrt. Karjalainen 2004, 20; Greimas 1980,
205-206; Sen 2009, 2306).

Vuosi 2018, 16 vuotta diagnoosin jilkeen: “Kuluneet
vuodet ovat olleet terveyshelvettii, mutta nyt tasaantu-
nut. Liikun pyérituolilla, joka on mahdollistanut taas
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akdiivisen eldmin. Arki on tité ja kuntoutumista. Toi-
voisin erikoissairaanhoidon olevan kokonaisvaltaista, ei-
ki vain liikehoitoa ja leimasimena toimimista. Kuntou-
tuksessa minulla on ollut monet vuodet samat ihmiset,
joihin on muodostunut hyvi ja luottamuksellinen suh-
de. Sairaus tuo todennikoisesti tulevaisuudessa asioita,
joista en ole vield tietoinen, mutta sitten mennéin nii-
den muutosten ehdoilla. Tavoitteenani on el jokainen
pdivi mahdollisimman hyvin.”

Vuonna 2018 haastateltavan sairaus on eden-
nyt, vahvistunut vastasubjektina ja muuttanut hi-
nen toimintakykyiin. Vuonna 2012 hinen kerto-
muksessaan oli vastustajan toimija-asemassa pel-
ko omien kykyjen menettdmisestd, mutta vuon-
na 2018 hin on osannut piistdd irti (T6érronen &
Maunu 2005, 269; Honkasalo 2013, 58) taistelus-
taan kykyjen menettimisti vastaan ja hyviksynyt
toimijuudekseen sopeutumisen elimiin kykyjen
menettdmisen kanssa. Tavoiteobjektiksi on muo-
dostunut pyrkimys el44 jokainen pdivi mahdolli-
simman hyvin, mihin sisiltyy paitsi kykyjen me-
nettdminen myds sairauden ennustamattomuus ja
odottaminen (Greimas 1980, 205-206). Tavoit-
teessa pyrkimys viestii eteenpdin menemisesti,
kun taas odottamiseen sisiltyy passiivisuus, tieti-
mittdmyyteni tulevasta (Charmaz 1997). Vaikka
haastatellun toimijuus onkin tavoitteellista halua
eldd hyvid elimid sairauden kanssa, se sisiltdd pal-
jon Honkasalon (2013, 42, 44) kuvaamaa pienti
toimijuutta odottamisen sietdmisessi.

Vastustajan toimija-asemaan on tullut turhau-
tumista aiheuttavia kokemuksia erikoissairaan-
hoidosta. Entisten auttajien rinnalle haastatelta-
van tarinassa ovat puolestaan nousseet tyd, pitkd
ja luottamuksellinen suhde kuntoutustydntekijsi-
hin seki pyérituoli. (Greimas 1980, 205-206.)
Haastatellun toimijuus suhteessa kuntoutukseen
on siilynyt positiivisena ja vastavuoroisena, mut-
ta sithen sisiltyy kyynisyys tiedostetusta hoidon
ja kuntoutuksen erillisyydesti ja pirstaleisuudesta.

Vuonna 2012 diagnoosin saamisesta oli kym-
menen vuotta ja vuonna 2018 jo 16 vuotta. Haas-
tatellulla onkin ollut aikaa sisiistd ja hyviksyi sai-
rastuminen. Haastatellun toimijuus suhteessa sai-
rauteen ja kuntoutukseen muuttuu kuuden vuo-
den aikana hyviksyvimmiksi ja tietoisemmaksi.
Haastateltu on pyrkinyt toteuttamaan itsemii-
ridmisoikeuttaan parhaan kykynsi mukaan sosi-
aali- ja terveyspalveluissa, mutta on turhautunut.
vapauslainsiidinnolld erikoissairaanhoidon ulko-
puolisessa kuntoutuksessa (Erhola ym. 2019, 227)
saattaisi voimauttaa haastateltua, kun hin voisi it-
se hyddyntii selkeimmin baluaan, osaamistaan ja



kykyjdiin (Torronen & Maunu 2005, 269) valit-
sijana ja olla vahvemmin luomassa kokonaisuutta
omasta hoidostaan ja kuntoutuksestaan yhdessi
ammattilaisten kanssa esimerkiksi henkilékohtai-
sella budjetilla, eikd hinen tehtivindin olisi niin
vahvasti odottaminen (Honkasalo 2013).

Tarina 2: Entisestd kiinni pitimisti ja kuntou-
tuksen ulkopuolelle jazimisti

Vuosi 2012, 4 vuotta diagnoosin jilkeen: "Olen ra-
kentanut minikuvani, ettd olen onnistuva ja tehokas
opiskelija ja tyontekija. On olemassa kuntoutuskursse-
ja MS-tautiin sairastuneille, mutta en ole hakenut sel-
laisille. Niihin liittyy mahdoton paperisota. Tiytyisi ol-
la tosi vaikeita ongelmia, ettd hakisin kuntoutukseen.
Raskasta terveydenhuollossa on, ettd aina joutuu tutus-
tumaan uuteen lddkiriin. Koen, ettd minut on jitetty
yksin. Olen selviytynyt jatkamalla elimiini kuten en-
nen sairastumista. Minun tiytyy vakuuttaa itselleni, et-
td olen edelleen mini, vaikka olenkin sairas.”

Toinen tarina vuodelta 2012 kuvaa aineistos-
sa toistuvaa sairauden hyviksymisen ja kieltimi-
sen prosessia (Tepora-Niemi 2018, 315). Haas-
tatellun tavoiteobjekti on menestyminen ja kiin-
ni pitiminen sairautta edeltineesti elimisti. Kui-
tenkin tietoisuus sairaudesta vastaobjektina rikkoo
pyrkimyksii, vaikka sairauden oireet ovat hallin-
nassa. Tavoitteen saavuttamisessa haastateltua aut-
taa voimakas motivaatio eli Aalu ja koulutuksen
tuoma osaaminen. Sairauden liittimistd tasapai-
noiseksi osaksi tavoitetta estivit vastustajan toi-
mija-asemassa olevat vaihtuvart lddkirit, byrokra-
tia, vaikeus hyviksyi sairautta ja varautunut suh-
tautuminen kuntoutukseen. (Greimas 1980, 205—
206; Torronen & Maunu 2005, 269.) Nimi kaik-
ki liitcyvit kokemukseen yksin olemisesta.

Haastatellun toimijuutta hallitsee pakko ja
tdytyminen yrictdd eldd elimid kuten ennenkin.
Se on kuitenkin my&s hinen selviytymisstrategi-
ansa, eiki haastateltu ole ottanut sairaan roolia.
Lihettdjin asemassa tarinassa on haastateltu itse ja
hinen vahva menestymisen arvopdimiirinsi. Ha-
luttomuus ottaa sairaan roolia, osallistua MS-tau-
din perusteella kuntoutukseen seki pysyvin hoito-
suhteen puute estivit hinti kuitenkin kiyttimis-
td koulutuksen tuomaa osaamistaan kuntoutustie-
don hankintaan ja edelleen vapautumaan pakos-
ta ja tdytymisesti pitid kiinni entisestd elimisti.
Hinen toimijuutensa suhteessa kuntoutukseen on
torjuvaa, ja hin onkin tietoisesti valinnut kuntou-

rénen 1997, 41; Torronen & Maunu 2005, 269.)

Vuosi 2018, 10 vuotta diagnoosin jilkeen: "Minulla on
ollut tyduupumusta ja masennustakin. Luksusta on se,
ettd muuton jilkeen minulla on ollut sama neurologi,
joka ottaa kokonaisvaltaisen vastuun hoidostani. Mi-
nulla ei ole pysyvii MS-taudin oireita, niin eihdn mi-
nulla ole mitiin, mistd voisin kuntoutua. En ole moti-
voitunut kuntoutukseen. Minulle on tirkei, ettei pi-
dd luovuttaa, vaan pitdd yrittdd koko ajan eteenpiin.
Olen kuitenkin hyviksynyt, ettd jossain vaiheessa sai-
raus tuo rajoitteita.”

Vuonna 2018 haastatellun tavoiteobjektina on
jatkuva eteenpidin yrittiminen. Sairaus vastasub-
jektina on olemassa, mutta ei ole toistaiseksi ai-
heuttanut pysyvid fyysisten kykyjen menetyksii.
Sairaus on kuitenkin oireillut. Uudeksi auttajak-
si haastatellulle on tullut pitkdaikainen ja luotta-
muksellinen suhde omaan l43kiriin, joka katsoo
hinen tilannettaan kokonaisuutena. Haastateltu
on siilyttinyt selviytymisstrategianaan pyrkimyk-
sen sellaiseen elimiin, jota hin eli ennen diag-
noosiaan. My®és hinen suhtautumisensa kuntou-
tukseen on siilynyt varauksellisena, eiki hinel-
ld ole halua hakeutua sellaiseen. Hin kiyteddkin
yhi valinnanvapauttaan kuntoutuksen ulkopuo-

nen & Oksanen 1997, 56-57; Torrénen & Mau-
nu 2005, 269.)

Haastateltu kertoo myds uusista vastustajis-
taan, ajoittaisesta tyduupumuksesta ja masennuk-
sesta, jotka eivit tarinan mukaan suoraan aiheu-
du MS-taudista. Uusista vastustajistaan huolimat-
voittaa itseddn yrittimiin koko ajan eteenpiin, ei-
ki hin ole kyennyt pidstimiin irti vaatimukses-
taan menestyd (Honkasalo 2013, 58). Haastatel-
lun toimijuutta hallitseekin yhi #iytyminen (T6r-
ronen & Maunu 2005, 269), mutta entisti sel-
vemmin mukana on myds odottaminen, kun epi-
tietoisuus tulevista kykyjen menettimisistd on ko-
ko ajan lidsni (Honkasalo 2013, 42, 44; Charmaz
1997).

Haastatellun toimijuus suhteessa kuntoutuk-
seen ei muutu vuosien 2012 ja 2018 vililli, vaan
se siilyy torjuvana. T4t selittdd melko lyhyt aika
diagnoosin saamisesta: vuonna 2012 nelji vuot-
ta ja vuonna 2018 kymmenen vuotta. Kymme-
nen vuotta diagnoosin jilkeen haastateltu kokee
kuitenkin hyviksyneensi sairauden. Haastatellulla
olisi osaamista ja kykyi suunnitella omaa kuntou-
tustaan (T6rrénen & Maunu 2005, 269), mut-
ta hin on toistaiseksi kiyttinyt itsemaidrdimisoi-
keuttaan ja valinnanvapauttaan jiamilld kuntou-
tuksen ulkopuolelle. Ammattilaisten antama kun-
toutustieto ja riitedvi tuki oman kuntoutuksen si-
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siltdjen suunnitteluun vihentiisi todennikoisesti
haastatellun kielteistd suhtautumista kuntoutuk-
seen ja niin vapauttaisi hinti itsemiiriimisoikeu-
tensa ajajaksi sosiaali- ja terveyspalveluissa.

Tarina 3: Masennusta ja yritystid pitdd kiinni
elimisti

Vuosi 2012, 9 vuotta diagnoosin jilkeen: "MS-diagnoo-
sin jilkeen hain apua monin tavoin. Piisin pitkille vas-
tasairastuneiden kurssille ja ymmiirsin, etten ole ainut
ja vertaistuki oli erinomaista. Olen saanut useammal-
ta MS-tautiin sairastuneiden kuntoutuskurssilta paljon
hyvii tietoa. Avoimena ihmisenid kerron helposti sai-
raudestani. Minulla on mielialalidikkeet. Tykkain kiy-
di t8issid ja minulla on mielekisti tekemistd. Olen ihan
tyytyviinen, eikd minulla ole tavoitetta elimissini.”
Kolmas tarina vuodelta 2012 on kuvaus eli-
minkulun mukana menemisesti, eiki tarinas-
sa tule esiin selkedd arvopdimiirii asettavaa li-
tavoiteobjektia, mutta hinelld on halu eldi eld-
miinsi kuten ennenkin. Vastaanottajana tarinas-
sa on yhteiskunta, jonka rakenteet ovat kannatel-
leet haastateltua elimin vaiheissa eri tavoin. (Grei-
mas 1980, 205-206.) Haastateltu kertoo tyytyvii-
syydestdin omaan arkeensa. Hinen toimijuutensa
on pragmaattista pienti toimijuutta muistuttavaa,
toistuvaa toimintaa ilman suurempia pyrkimyksii
(Kilpinen 2000, 21; Honkasalo 2013). Hin on
kohdannut jo varhain elimissiin vaikeita asioita,
eikd MS-tauti ole hinen tarinassaan ainoa selkei
vastasubjekti. (Greimas 1980, 205-206.)
Haastatellun vastustajana tarinassa on jo nuo-
ruusvuosista alkanut padmidrittomyys ja lihetci-
jin asemaa edustavan henkilén puute, miki se-
licedd haluttomuutta asettaa tavoitteita. Auttajina
puolestaan ovat kyky avoimeen ja positiiviseen eli-
minasenteeseen sekd oman sairauden hyviksymi-
nen (Sulkunen & Térrénen 1997, 41; Torronen
& Maunu 2005, 269), jossa hintid ovat auttaneet
pitkiikestoiset MS-tautia sairastavien kuntoutus-
jaksot ja kuntoutumisprosessin jatkuminen niiden
jilkeen arjessa. Hinen toimijuutensa on MS-tau-
din ja kuntoutuksen suhteen aktiivista ja sinni-
kisti omista asioista huolehtimista. Aktiiviseen
toimijuuteen hin on kuitenkin tarvinnut ja saa-
nut paljon tietoa, tukea ja ohjausta pitkikestoisten
ammatillisten ja sosiaalisten suhteidensa kautta.

Vuosi 2018, 15 vuotta diagnoosin saamisen jilkeen:
”Olen saanut tydkyvyttomyyselikepddtoksen ja yritin
kotona tappaa aikaa. Toivoisin piisevini kuntoutuk-
seen, koska sielli minut otetaan kokonaisuutena. Ei sii-
hen oikeen voi etukiteen varautua, kun elimi koette-
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lee. Neurologini jii elikkeelle, minki jilkeen olen ol-
lut heittopussi. Olen masentunut, mutta olen oppinut
sitd itsekseni kisittelemiin. Olen kokenut tarvitseva-
ni henkistd kuntoutusta, mutta psykologin kanssa mi-
nulla ei synkannut. Mielestini olen pystynyt vaikutta-
maan kuntoutukseen piisemiseen. Olen aika tyytyvii-
nen elimiini, mutta en mieti tulevaisuutta. Elelen hy-
vin rauhallisesti.”

Vuoteen 2018 mennessi haastatellun sairaus on
edennyt ja muuttanut hinen toimintakykyiin.
sena uutena vastustajana on sosiaalinen ulkopuo-
lisuus. Arkiseksi elimin tavoiteobjektiksi on tul-
lut ajan kuluttaminen ja rauhallinen puuhaami-
nen. Tarinasta puuttuu yhi arvopdimairii asetta-
va lihettdji, ja haastatellun toimijuuteen on tullut
yhd raskaampana odottaminen, epitietoisuus ja
tiytyminen. (Greimas 1980, 205-2006; T6rronen
& Maunu 2005, 269; Honkasalo 2013, 42, 44.)

Haastateltu on tyytynyt siihen, ettei elimin
koettelemuksiin voi etukdteen varautua, ja yhi
selkeimmiksi vastustajaksi haastatellun tarinaan
on tullut masennus. Hinelli ei ole halua miet-
tid tulevaisuutta eiki asettaa tavoitteita. Haasta-
teltu on menettinyt entisen auttajansa, neurolo-
gin, timin jidtyid elikkeelle, mistd on seurannut
kokemus “heittopussina” olemisesta. Myoskdin
haastatellulle tarjottuun psykologiin ei muodos-
tunut suhdetta. Aikaisemmat positiiviset koke-
mukset kuntoutuksesta herittivit kuitenkin toi-
voa, ettd hinen tilanteensa kisiteltiisiin kokonai-
suutena, mutta myos kuntoutukseen piiseminen
vaatisi hineltd itseltdin osaamista ja voimia, kun
vastustajana ovat nyt vaihtuvat lidkdric. (Grei-
mas 1980, 205-206; Térrénen & Maunu 2005,
269.) Haastateltu kertoo kuitenkin tyytyviisyy-
destidn eliminkulkuun, miki osoittaa, ettei hin
kyseenalaista eikd vilttdmited tiedosta valintoja,
joita muut ovat hinen puolestaan tehneet, tai hin
on hyviksynyt ne.

Aineistoni perusteella vaikeimmassa asemas-
sa ovat kolmannessa tarinassa kuvatun kaltaiset
henkilst, joille vakava sairausdiagnoosi on vain
yksi elimin vastoinkdyminen muiden joukos-
sa. Haastatellun toimijuus suhteessa sairauteen
ja kuntoutukseen oli molempina vuosina 2012 ja
2018 hyviksyvi ja erittdin mydnteistid. Toimijuus
muuttui kuitenkin kuuden vuoden aikana koh-
ti tdytymisti ja odottamista, kun sairaus eteni, ei-
ki haastatellulla ollut kykyji ja osaamista taistel-
la masennusta vastaan, erityisesti kun hin joutui
tydelimin ulkopuolelle ja menetti pitkikestoisen
suhteensa ldikiriin. (Térronen & Maunu 2005,

269; Honkasalo 2013, 42, 44.) Nykytilassa haas-



tatellun mahdollisuudet aitoon itsemiiriimisoi-
keuteen ovat vihiiset, ja hin hydtyisi vankasta,
pitkiikestoista ja moniammatillisesta tuesta, jotta
hin voisi aidosti olla mukana oman kuntoutuk-
sensa suunnittelussa.

Johtopaatokset

Tdmin tutkimuksen vahvuus on laadullinen pit-
kittdisaineisto, joka koostuu samojen nuorena
MS-tautiin sairastuneiden henkil6iden haastatte-
luista vuosilta 2012 ja 2018. Sen analysointi on
vaatinut minulta tutkijana jatkuvaa reflektiota ja
oman ajatteluni erottamista tutkimustuloksista
(Kylmi & Juvakka 2014, 128). Aineisto ei edusta
tilastollisesti kaikkia nuorena MS-tautiin tai muu-
hun vakavaan pitkiaikaissairauteen sairastuneita,
eikid tutkimuksessani ole tarkoitus tehda tilastolli-
sia yleistyksii. Sen sijaan aineiston antina on mah-
dollisuus analysoida yksilén toimijuuden muutos-
ta tai muuttumattomuutta ja sen taustatekijoitd
yksildtasolla osoittaen vammaisten ja pitkiaikais-
sairaiden keskiniisen heterogeenisyyden. (Nikan-
der 2014, 245-246; Neale & Flowerdew 2003,
189-194.) Aineisto osoittaa yksildtasolla sairau-
den ja kuntoutustarpeen hyviksymiseen liittyvin
herkkyyden ja katkeavien hoitosuhteiden ristirii-
dan. Lisiksi aineistossa toistuu tarina siitd, kuinka
vakavasti sairastuneet helposti ajautuvat vaikeaan
asemaan omien asioidensa ajajiksi sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa, eivitkd mahdollisuudet itsemii-
riimisoikeuteen kuntoutuksen suunnittelussa ole
tasa-arvoiset.

Esittimini kolme tarina-analyysia ovat esimerk-
keji erilaisista toimijuuden muodostumista selit-
tdvistd taustatekijoistd. Ne kertovat, kuinka vah-
vat lihettdjit (mm. koulutus, kannustavat van-
hemmat ja sisiinen motivaatio) seki useat autta-
jat (mm. mielekis tyd, apuvilineet sekd pysyvit
suhteet liheisiin ja sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisiin) estdvit toimijuuden muuttumis-
ta tdytymiseksi tai masennukseksi (Greimas 1980,
205-206). Aineistoni perusteella niilli, joiden
lihtskohdat elimiin olivat vahvat, oli osaamista
ja kykyi (Torronen & Maunu 2005, 269) herk-
kddn ja aikaa vaativaan sairauden kisittelyn pro-
sessiin ja omien asioidensa ajamiseen. Sairaudes-
ta huolimatta heidin toimijuutensa omassa arjes-
sa muucttui vain vihin, mutta asioiden tydstimi-
sen takia paljon suhteessa sairauteen ja kuntou-
tukseen.

Pohjoismaisessa hyvinvointivaltiossa on perin-
teisesti ymmirretty, ettd yhteiskunnan tehtivi on
tasata erilaisista lihtokohdista aiheutuvia hyvin-
vointieroja ja turvata yksildiden elimii sicd koh-
danneissa riskeissi, kuten vakavassa sairastumi-
sessa (Julkunen 2006, 21). Pitkiaikaissairaiden ja
vammaisten henkildiden kohdalla hyvinvointiero-
ja tasaavat parhaiten pitkit ja pysyvit suhteet am-
mattilaisiin. Pitkdaikaiset tydntekijit pystyvit toi-
mimaan pitkiaikaissairaiden ja vammaisten hen-
kilsiden auttajina monimutkaisessa kuntoutus-
jirjestelmissd sekd voivat tasata heidin mahdolli-
suuksiaan itsemiiriimisoikeuteen.

Kun yhteiskuntapolitiikan tavoitteena on tie-
dostava ja itsemddrdimisoikeuttaan kiyttivi ak-
tiivinen toimija (Palola 2009, 166), pitkikestoi-
sen tuen ja palvelujen suunnittelemisen tarve pit-
kiaikaissairaiden ja vammaisten henkildiden koh-
dalla korostuu. Jotta palvelusetelit ja henkilskoh-
tainen budjetti vahvistaisivat itsemiirddmisoi-
keutta, budjetti on resursoitava riittdvin hyvin ja
sen kiyttijien on saatava riittdvisti ohjausta bud-
jetin suunnitteluun eikd palveluseteleiden oma-
vastuuosuus saa olla liian suuri. Henkilkohtaisen
budjetoinnin ja palvelusetelikiytintsjen suunnit-
telussa seki lainsdiddntotydssi pitdd ymmiredi sy-
villisesti erilaisten kiyttdjien tarpeita. (Woolham
& Benton 2013, 1485-1487; Slasberg ym. 2012,
1033.) Lisiksi asiakkaiden kiytdssd pitdd olla riit-
tdvisti ajantasaista ja vertailukelpoista tietoa pal-
veluista ja palveluntuottajista (Seppinen & Kuu-
sinen-James 2013, 326-327).

Kuntoutuksen uudistamiskomitean (STM
2017, 39) hyvit kiytinteet, kuten tavoitteellisuus,
kuntoutuksen varhainen aloitus ja koordinoitu
moniammatillinen tuki, eivit 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 my6hdin. Lihes kaikki haastatellut
kertoivat myds surustaan ja vihastaan, kun heitd
hoitavat lddkirit vaihtuivat jatkuvasti, mink takia
he kokivat vastuun tiedonkulusta olevan heilli it-
selldin (vrt. Alanko ym. 2017, 61). My®s Yhdisty-
neiden kansakuntien vammaisten henkildiden oi-
keuksien yleissopimuksen kansallisessa toiminta-
ohjelmassa vuosille 2018-2019 (STM 2018, 24,
50) esitetddn toimenpitecksi vammaisten henki-
I6iden kuntoutukseen ja terveyspalveluihin pii-
syn varmistaminen. Samassa toimintaohjelmas-
sa vammaisjirjestot nostavat omien palveluiden-
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sa tulevaisuuden uhkaksi kilpailuttamisen, jonka
pelitidn vihentivin yksilsllisten tarpeiden huo-
miointia.

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oi-
keuksista (812/2000) seki laki potilaan asemas-
ta ja oikeuksista (785/1992) siitivit, ettd asiak-
kaalle tai potilaalle on annettava ymmirrettivil-
l4 tavalla tarvittava selvitys hinen oikeuksistaan
ja velvollisuuksistaan seki tiedot valittavissa ole-
vista vaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista. Kun
poliittisella ohjauksella pyritddn valinnanvapau-
teen, palvelutarpeen arvioijan rooli asiakkaan oi-
keusturvasta huolehtivana viranomaisena koros-
tuu, koska hinelld on mahdollisuus ohjata, mil-
laisin ehdoin ja kenelle valinnanvapautta myén-
netiin sekd kuinka erilaisista vaihtoehdoista ker-
rotaan (Glendinning 2009, 190; Leece & Leece
2006; Priestley ym. 2007).
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Valinnanvapauslainsiidinnén haasteena on
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della on vaikeaa erityisesti pitkdaikaissairaiden ja
vammaisten henkildiden kohdalla. Aidosti valit-

16t ovat tutkimusten mukaan hyviosaisia (Palola
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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 itsemdiiiridmisoikeuteen)

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
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kiyted kunnissa. Sosiaali- ja terveysministerion sel-
vityksid 2007:38. Helsinki.

Woolham, John & Benton, Chris (2013) The costs
and benefits of personal budgets for older people.
Evidence from a single local authority. The British
Journal of Social Work 43 (8), 1472-1491.

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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