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TIIVISTELMA
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dssd laadullisessa pitkittdistutkimuksessa analysoidaan nuorena vaka-

vasti ja pitkdaikaisesti sairastuneiden toimijuutta (agency) ja sen muut-

tumista eliminkulussa suhteessa omaan sairauteen, kuntoutukseen ja

tyoelimidn. Tutkittavia henkildicd kisitellidn pitkdaikaissairaina tai
vammaisina henkil6ini, ja vammaisuus kisitetddn laajasti toiminnan rajoitteina
suhteessa ympirdivdin yhteiskuntaan. Tutkimusaineistona on samojen nuorena
MS-tautiin sairastuneiden henkildiden pitkit kerronnalliset haastattelut vuosil-
ta 2012 ja 2018. MS-tautia kisitellidn tutkimuksessa esimerkkini vammautta-
vasta sairaudesta, jonka avulla kuvataan yhteiskunnan, pitkiaikaissairauden ja
vammaisuuden suhdetta. Taustalla on ajatus, ettd vakavien pitkdaikaissairauk-
sien ja vammaisuuden sosiaaliset kokemukset ovat usein samansuuntaisia pitki-
aikaissairaudesta ja vammasta riippumatta. Tutkimuksen yhteni tavoitteena on
laajentaa vammaisuuden kokonaiskuvaa Suomessa tydelimin ja kuntoutuksen
nikokulmista ja kuvata vammaisuutta ilmiond. Tutkimustulokset ovat kokemus-
tietoa sairastumisen, kuntoutuksen ja toimijuuden muutoksen prosesseista, joiden
seuraaminen on mahdollista laadullisessa pitkittdisaineistossa.

Tutkimuksen teoreettisena pohjana ovat Anthony Giddensin ajatukset toi-
mijan ja rakenteen suhteesta, Amartya Senin ja Martha Nussbaumin toiminta-
mahdollisuuksien viitekehys (Capability Approach) seki Algirdas Julien Greimasin
aktanttianalyysi ja pragmaattisen modaalisuuden lajit sekd niistd edelleen Jyrki
Jyrkimin kehittimi toimijuuden modaliteettien teoreettismetodologinen viite-
kehys. Toimijuuden kisitteen avulla on mahdollista eritelld pitkdaikaissairauden
ja vammaisuuden luonnetta suhteessa yhteiskuntaan ja ymmairtdi terveyttd, sai-
rautta ja vammaisuutta eliminkulussa jatkumona, jossa erilaiset sairauden vaiheet
seki kokonaisvaltainen hyvinvointi vaihtelevat.

Tutkimustehtdavini on selvittdd, millainen toimijuus muodostuu nuorena va-
kavasti sairastuneelle elimidnkulun myoti tydelimissa ja paivittdistd arkea tuke-
vassa kuntoutuksessa. Tutkimuskysymykset ovat: 1. Millaiseksi nuorena vakavasti

sairastuneen toimijuus muodostuu suhteessa omaan sairauteen ja kuntoutukseen



Diak

ja miten toimijuus muuttuu, kun sairaus etenee ja aikaa diagnoosin saamisesta
kuluu? 2. Mitkd ovat nuorena vakavasti sairastuneen mahdollisuudet itsemai-
ridmisoikeuteen kuntoutuksensa suunnittelussa, ja miten nimi mahdollisuudet
muuttuvat sairauden hyviksymisprosessin edetessi? 3. Miten nuorena vakavas-
ti sairastuneen toimijuus suhteessa tyohon muuttuu sairauden ja sen hyviksy-
misprosessin edetessd? 4. Miten eliminkulku on yhteydessid nuorena vakavasti
sairastuneen toimijuuden muodostumiseen? Tutkimus pohjautuu kolmeen osa-
tutkimukseen, joista on kirjoitettu empiiriset artikkelit. Ensimmaiisen ja kolman-
nen osatutkimuksen tutkimusmenetelmini on teoriaohjaava sisillonanalyysi, ja
toisen osatutkimuksen tutkimusmenetelmini on narratiivinen aktanttianalyysi.

Vakavan sairausdiagnoosin hyviksyminen on herkki ja aikaa vaativa proses-
si, jonka osana ovat sairastuneen henkilén oma halu, osaaminen, kyvyt seki eli-
mintilanteeseen liittyvd mahdollisuus kisitelld omaa sairastumistaan ja ajaa omia
asioitaan sosiaali- ja terveyspalveluissa. Hyviksymisprosessin kannalta on merkit-
tdvdd sairausdiagnoosista kulunut aika sekid kuntoutukseen padseminen tai sen
ulkopuolelle jaiiminen. Tutkimuksessani toistuu haastateltujen kokemus yksin
jidmisessd ilman sosiaali- ja terveyspalvelujen ammattilaisen pitkikestoista tukea
heti sairausdiagnoosin jilkeen. Pitkikestoisen psykologisen varhaiskuntoutuk-
sen puute on yhteydessd muodostaa rationaalista ja omaa asiaa ajavaa toimijuutta
sosiaali- ja terveyspalveluissa. Tdmin sijasta pian diagnoosin jilkeen voimak-
kaat tunteet hallitsevat haastateltujeni toimijuutta suhteessa omaan sairauteen ja
kuntoutukseen.

Kuntoutukseen pddsemisti ja sen aloittamista vaikeuttavat my6s vaihtuvat 13-
kirit. Vaikeus tunnistaa kuntoutukseen osallistumista ja kuntoutettavien puut-
teellinen ymmirrys kuntoutuksen sisilloistd, tavoitteesta ja tarkoituksesta ovat
yhteydessd ammattilaisten ja kuntoutujien vihiiseen vuorovaikutukseen, puut-
tuviin kuntoutussuunnitelmiin, kuntoutuksen aloittamiseen liian mydhiin sekd
kuntoutukseen liitettdviin ennakkoluuloihin ja pelkoon sen leimaavuudesta.
Nimi ovat monialaisen ja vaikeasti hahmottuvan kuntoutuspalvelujirjestelmin
ongelmia. Ne my6s heikentivit pitkdaikaissairaiden ja vammaisten henkildiden
mahdollisuuksia itsemadriimisoikeuteen oman kuntoutuksen suunnittelussa.

Toimijuus suhteessa ty6hén muuttuu sairauden oireiden ja hyviksymisproses-
sin edetessi yksilollisesti. Muutosta selittdd haastateltujen taito hyviksyi sairau-
den aiheuttama kykyjen heikentyminen ja mahdollisuudet sovittaa se olemassa
olevaan tyohon, osa-aikatyo tai mahdollisuus vaihtaa tyénkuvaa tai alaa. Luotta-
musta tyossd pysymiseen antaa tydantajan ja tyoyhteison tuki, kun taas haastatel-

tujen kokema epiluottamus tyonantajaa kohtaan vihentdd eniten heididn haluaan
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neuvotella sairauden ja tyon yhteen sovittamisesta. Ammatillinen ja ladkinnalli-
nen kuntoutus ylldpitdd toiminta- ja tyokykyd, vaikka sairaus etenee tai tydpai-
kalla tapahtuu muutoksia. Kuntoutuksen ulkopuolelle jaiminen puolestaan luo
sairastuneelle epivarmuutta omien kykyjen riittdvyydestd ja vihentdd hinen mah-
dollisuuksiaan neuvotella tyopaikalla.

Pitkdaikaissairaat tai vammaiset henkil6t ovat koulutuksestaan ja sosiaalises-
ta taustastaan johtuen keskendin eriarvoisessa asemassa seki tyoelimissi ettd so-
siaali- ja terveyspalveluissa. Vakavaa sairautta tai vammaa ei voi erottaa muusta
elimistd, vaan toimijuus tydelimissi ja kuntoutuksessa rakentuu sille pohjalle,
joka niilld henkil6illd on toimijuudessaan suhteessa ympiroiviin yhteis6on ennen
sairautta tai vammaa. Ne, joilla on vahvat lihtokohdat elimiin, kykenevit kisit-
telemdin omaa sairastumistaan, vammautumistaan ja kuntoutujana olemistaan
parhaiten ja heilld on samoin mahdollisuus itsemidraimisoikeutensa toteuttami-
seen kuntoutuksensa suunnittelussa ja helpompi tilanne neuvotella tydpaikalla.
Heikoin tilanne on niilld, joilla oli useampia pitkdaikaissairauksia, masennusta
sekd taloudellisia tai emotionaalisia pakkoja, eikd tydnantajan tukea. Nimi teki-
jat estdvit itsemdiridmisoikeuden toteuttamista kuntoutuksen suunnittelussa ja

neuvottelumahdollisuuksia tydpaikalla.

Avainsanat: toimijuus, pitkdaikaissairaus, vammaisuus, tydelimi, kuntoutus,

elimankulku, pitkitedistutkimus
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[Diak Research 4]

n this qualitative longitudinal study, I report on analyses of the agency of people

diagnosed with a severe chronic illness when young and the change of agency in

the course of their life in relation to the illness, rehabilitation and work. The re-

search subjects had been treated as persons with a chronic illness or disabilities,
and disability is understood broadly as limitations of functions and participation
in society. The research material consists of deep narrative interviews conducted
between 2012 and 2018 of the same people diagnosed with multiple sclerosis (MS)
when young. In this study, MS is treated as an example of a disabling illness in
illustrating the relationship between society, a chronic illness and disability, since
the social experiences of chronic illness and disability are often similar regardless
of the specific illness or disability. One goal of the study was to broaden the ove-
rall view of disability in Finland from the perspectives of work and rehabilitation.
The results of the study are experience-based knowledge on the processes of falling
ill, rehabilitation and changes of agency. It is possible to follow these processes in
a qualitative longitudinal study.

The theoretical basis of the study are the ideas of Anthony Giddens on the re-
lationship between an agent and a structure, the capability approach of Amartya
Sen and Martha Nussbaum, the actantial model and types of pragmatic modality
of Algirdas Julien Greimas, and the theoretical-methodological framework of the
modalities of agency, developed further from the types of pragmatic modality by
Jyrki Jyrkdmai. The concept of modality makes it possible to analyse the nature
of a chronic illness and disability in relation to society and to understand health,
chronic illness and disability in the course of life as a continuum, in which diffe-
rent phases of chronic illness and comprehensive well-being alternate.

The objective of the study was to investigate the kind of agency that is develo-
ped in a person diagnosed with a severe chronic illness when young, along with
the life course in work and in rehabilitation supporting daily life. The research

questions are: 1. What kind of agency is developed in such a person with relati-
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on to the illness and rehabilitation, and how does the agency change as the illness
progresses and as time passes from the diagnosis? 2. What are the options for such
a person to self-determination in planning their rehabilitation and how do these
options change as the process of accepting the illness progresses? 3. How does the
agency of such a person in relation to work change as the illness and the process
of accepting it progress? 4. How is the course of life related to the development of
the agency of such a person? The study is based on three sub-studies, from which
empirical articles have been written. The research method of the first and third
sub-studies was theory-driven content analysis, and that of the second sub-study
is narrative actantial analysis.

Accepting the diagnosis of a chronic illness is a sensitive process, which requi-
res time. The process comprises the person’s desire, knowledge, abilities and op-
portunity to process their falling ill and to promote their own cause in social and
healthcare services. Significant factors for the acceptance process are the time elap-
sed since the diagnosis and being admitted to rehabilitation or being left out of it.
A recurring experience in the study has been the experience of the interviewees as
being left alone without the long-term support of social and healthcare professio-
nals immediately after the diagnosis. The lack of long-term early psychological re-
habilitation is related to the difficulty of developing a rational agency to promote
one’s own cause in social and healthcare services. Instead, strong emotions domi-
nate the agency of the interviewees in relation to their own illness and rehabilita-
tion soon after the diagnosis.

Changing doctors made it more difficult for the interviewees to be admitted to
rehabilitation and to initiate it. The difficulty participating in rehabilitation and
the rehabilitees’ inadequate understanding of the content, objective and purpo-
se of rehabilitation are related to the paucity of interaction between professionals
and the rehabilitees, to missing rehabilitation plans, to beginning rehabilitation
too late and to the prejudices associated with rehabilitation and the fears of its
stigmatising effect. These are problems of the multi-sectoral rehabilitation service
system that are difficult to discern. They also reduce the opportunities of persons
with chronic illness or disabilities to self-determination in planning their own
rehabilitation.

The agency of the interviewees in relation to work changes as the symptoms of
chronic illness and the process of accepting it progress individually. The change
can be explained by the ability of the interviewees to accept the decline of their
abilities and the options to adjust their existing work to it, part-time work or the

opportunity to change their job description or line of work. Confidence in staying
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in work is provided by the support of the employer and work community, whe-
reas distrust in the employer experienced by the interviewees reduces most their
desire to negotiate on reconciling their chronic illness and work. Occupational
and medical rehabilitation maintain the person’s capacity to function and work,
even when the illness progresses or when changes take place at work. In contrast,
staying outside rehabilitation creates uncertainty to the chronically ill or disabled
person on the sufficiency of their own abilities and reduces their opportunities to
negotiate in the workplace.

Due to their education and social background, persons with a chronic illness
or disabilities are in unequal positions with each other both in work and in social
and healthcare services. A severe chronic illness or disability cannot be separated
from other parts of life. Instead, agency in work and rehabilitation are built on
the basis of their agency in relation to the surrounding community that these per-
sons had before suffering from the illness or disability. People with a strong foun-
dation for life are best able to process their own illness, being disabled or being a
rehabilitee. Similarly, they have an opportunity to realise their self-determination
in planning their rehabilitation and they are in an easier position to negotiate at
work. The situation is weakest for persons with multiple chronic illnesses, depres-
sion and economic or emotional needs, and no support from their employer. The-
se factors hinder implementing self-determination in planning rehabilitation and

the negotiation of options at work.

Keywords: agency, chronic illness, disability, life in the workforce, rehabilitation,

course of life, longitudinal study
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KIITOKSET

dmin tutkimuksen tekeminen on ollut ajoittain yksiniistd, mutta enem-

min se on ollut innostava projekti, jonka aikana olen oppinut ja kasvanut

tutkijana. Vaikka kirjoitin tutkimukseni yksin, ei tutkimusta olisi ilman

monia tutkimustani edistdneitd ihmisid. Ensimmaiiseksi haluan kiiccdd
teitd MS-tautiin sairastuneita henkilditd, jotka annoitte haastattelunne tihin tut-
kimukseen. Te opetitte minua itselleni ennestdin tuntemattomasta sairaudesta
ja avasitte minulle laajan perspektiivin terveyden, sairauden ja vammaisuuden
jatkumoon. Toivon tutkimukseni kunnioittavan teidin kertomaanne vaikeasta
aiheesta.

Kiitidn ohjaajaani Ullamaija Seppilii, ettd kuljit rinnallani koko vuosien pro-
jektin ajan. Taitosi kannustaa ja tukea antoivat minulle rohkeutta jatkaa tyotini
melko vaatimattomista ensiyrityksistd huolimatta. Rohkaisusi auttoi minua vie-
miin tutkimusta mairitietoisesti eteenpdin ja vapautumaan kirjoittamaan omalla
ddnelldni. Toista ohjaajaani Hisayo Katsuita kiitdn innostuneesta ja positiivisesta
asenteesta tyotini kohtaan seki asiantuntevista neuvoista sen edistimiseksi. Sinun
saaminen ohjaajakseni oli ratkaiseva kdinne, joka auttoi kisittelemiin vammai-
suuden vaikeita kysymyksid. Kolmatta ohjaajaani professori Kristiina Harkipai-
td kiitdn kriittisistd ja osuvista kommenteista, jotka laittoivat minut pohtimaan
tarkkaan tutkimukseni eettisid kysymyksid. Artikkeleideni nimettomid arvioijia
kiitdn kritiikistd ja palautteesta, jotka paransivat tekstidni.

Tyoni esitarkastajia professori Anneli Anttosta ja professori Jyrki Jyrkamaa kii-
tdn kritiikistd ja asiantuntevista neuvoista, jotka veivit tekstidni eteenpiin ja lait-
toivat minut kyseenalaistamaan omia sanavalintojani. Professori Teppo Krogerid
kiitdn suostumisesta vastaviittdjikseni.

Helsingin yliopiston yhteiskuntapolitiikan jatkokoulutusseminaari oli tirked
tuki tyolleni. Kiitin seminaaria ohjanneita professoreita Heikki Hiilamoa ja Anne
Kouvosta taidostanne ohjata tutkimuksen rajaamisessa ja tutkimuksellisesti mer-
kittdvien asioiden ymmairtimisessi. Seminaareista sai myos tirkedd vertaistukea,
josta kiitdn Pekka Pennasta ja Pdivi Miantynevaa. Kanssanne on ollut hyvi jakaa
ajatuksia tutkimuksen teosta ja jatko-opiskelijan arjesta.

Kuntoutussditiostd kiitin Mika Ala-Kauhaluomaa mahdollisuudesta saa-
da kiyttooni tutkimusprojektissa vuonna 2012 kerdimini aineisto tihin viitos-
tutkimukseen. Kiitin Suomen MS-sditiotd sekd Suomen Vammaistutkimuksen
seura ry:td myontimistinne apurahoista, jotka mahdollistivat artikkeleiden kir-

joittamisen. Suuri kiitos my6s mahdollisuudesta kirjoittaa viitdskirjaa Helsingin
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yliopiston palkallisena tohtorikoulutettavana vuonna 2019. Neuroliitosta kiitin
erittdin sujuvasta yhteistydsti Marju Teinikived ja Helena Ylikyld-Leivaa.

Ty6n aloittaminen on usein vaikein osa tyotd. Minna Mattila-Aallolle kuuluu
suuri kiitos kirsivillisyydestd kanssani kirjoitusprosessini haparoivassa alussa. Eri-
ka Mustamikei ja Arja Kalmaria kiitin kielenhuollollisesta avusta tekstieni pa-
rantamiseksi sekd vuosien pitkistd ja hyvistd ystavyydesta.

Yhteiskunnallisen kiinnostukseni ja tutkimuksen teon juuret ovat kuitenkin
syvemmilld lapsuudessani, kouluvuosissani, maisteriopinnoissa ja aikaisemmis-
sa tyopaikoissani. Kiitdn lukion historian ja yhteiskuntaopin opettajaani Sirkka
Kauppista eli tuttavallisemmin Huldaa erinomaisista oppitunneista, jotka sytyt
tivit minuun halun oppia yhteiskunnasta. Kiitin myos lukion opinto-ohjaajaani
Pekka Kivekistd kannustuksesta kulkea omia polkuja. Jyviskylin vuosiltani kiitin
Timo Lainetta hyvistd kysymyksistd ja pohdinnoista. Diakonia-ammattikorkea-
koulun vuosiltani kiitin Jorma Niemeld ja Kirsi Sirolaa uskosta ja luottamuksesta
taitoihini. Marjo Kolkkaa ja Heini Kapasta kiitin innostavasta tydtoveruudesta.
Teiddn rinnallanne oli ilo oppia uutta. Arto Perkkaa kiitin kunnioituksesta ja
halusta tukea nuorempaa kollegaa. Diakin tutkijaryhmin vetdjia Ari Niemisti ja
Marja Katiskoa kiitdn tuesta jatko-opiskelijavuosinani. Diakonia-ammattikorkea-
koulua kiitin my6s viitoskirjani julkaisemisesta ja Mervi Kivirintaa avusta tyoni
julkaisuprosessissa.

Piivi-Katriina Juutilaista ja Merja Korhosta kiitin laajemmasta ohjauksesta
opiskelun ja tydelimin poluilla sekid innostuksesta elimidnkulun tutkimukseen.
Sanna Wesankoa kiitdn hyvistd keskusteluista, jotka auttoivat tismentimiin
omaa kiinnostusta.

Vammaisuus ei ole kiinnostuksen kohteena massoja ja rahaa vetivd megatren-
di. Mikael Hernesniemei kiitdn ilosta ja taidosta nihdd vammaisuuden rikkaus
ja laajuus. Sarita Lehtoa kiitdn ajatuksia herdttdvistd keskusteluista terveyden ja
sairauden rajoista sekd hyvistd tydtoveruudesta.

Hididssd ystivd tunnetaan. Kerttu Huttusta kiitdn suurenmoisesta tues-
ta ystivini vuosien ajalta. Riikka Hynystd ja Marikki Viisistd kiitdn rinnal-
la kulkemisesta seki ditind ettd ystdvind. Mirjam ja Ester Linnapuomia kiitin
korvaamattomasta avusta lasten hoidossa. Mika Mouhua kiitin kannustukses-
ta isommille vesille ja Heikki Liuskaa ymmirryksesti ja kannustuksesta tiukoil-
la hetkilld. Lisa Mutkea kiitin muistutuksesta pitdd hauskaa ja hellittdd kovasta
tyostd. Arja ja Jussi Mdhostd sekd Timo ja Martta Suntiota kiitin sukupolvira-
jat ylittavistd ystavyydestd. Ystavddani Suvi Nykdsenojaa kiitdn pitkdsti yhteisestd

tiestd. Isoveljedni Tuomas Teporaa kiitidn elimin pituisesta jakamisesta sekd neu-
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vosta tutkimuksen teossa keskittyd vain oleelliseen.

Tutkimuskysymysteni syvimmit juuret juontuvat ruokapoytikeskusteluihin
isovanhempieni Tauno ja Eila-Helena Teporan kanssa sekd niihin vuosiin, kun
mummini Saima Kaljunen asui lapsuudenkodissani. Se, mitd ihmiselle merkitsee
sairauden tai vammaisuuden hyviksyminen, oli ldsnd keskusteluissa ja eldimissd
kanssanne. Vanhempiani Jarno ja Elisabet Teporaa kiitdn turvallisesta lapsuuden-
kodista, joka on antanut hyvit lihtokohdat elimiin. Isddni kiitdn erityisesti kan-
nustuksesta opiskeluun, eteenpdin menemiseen ja tutkimuksen tekoon. Sini, isg,
luotit minuun silloin, kun mini en luottanut.

Lapsilleni kuuluu suurin kiitos siitd, ettd annoitte tyolleni sekd rajat ettd ryt-
min. Piditte my6s hyvin huolta siitd, etten pddssyt unohtumaan koskaan liian
pitkiksi aikaa tutkimusaiheeni nostattamiin raskaisiinkin ajatuksiin. Kiitos ettd
olen saanut kasvaa rinnallanne kaikki nima vuodet. Aviomiehelleni Jyrkille kuu-
luu suunnaton kiitos tuesta kielen ja tekniikan kanssa seki pyyteettomasti avusta-
si kirjojen lainaamisessa minulle. Suurin kiitos kuitenkin elimisti ja arjesta, jota
saan kanssasi jakaa. Ilman kirsivillisyyttisi ja rauhallisuuttasi olisi viitoskirjani

ollut mahdoton projekti.

26.2.2020 kotona Vantaan Viertolassa

Suvi-Maaria Tepora-Niemi

Hokok

Joskus elimissd kohtaa yllatyksid, ja elimin aikataulut ja asiat tdytyy suunnitella
uudestaan. Olin 12.3.2020 lihettinyt viimeiset korjaukset viitoskirjani taittover-
sioon, hoitanut lukuisat viitds- ja karonkkajirjestelyt ja ilmoittanut vastavaittdjil-
le, ettd toimitan hinelle taittoversion luettavaksi. Pieni koronavirus ja valmiuslaki
tapaamisrajoituksineen muuttivat suunnitelmat. Jouduin ratkaisemaan tilanteen
lykkadmalld vditostani elokuulle ja odottamaan viitokseni valmisteluissa. Viitok-
seni koskee vakavasti sairastuneita ja vammaisia henkilditd, joille toivon mahdol-
lisuuden seurata vditostini.

Kiitdn suuresta tuesta tdssi poikkeavassa tilanteessa erityisesti ohjaajiani
Hisayo Katsuita ja Ullamaija Seppilda. Tdmi erikoinen tilanne lihensi meitid en-
tisestddn, ja sain kokea, kuinka vahvasti halusitte minua kannatella. Suuri kiitos
tuesta myos sosiaalipolitiikan professoreille Heikki Hiilamolle ja Anne Kouvosel-

le, jotka halusitte auttaa minua. Kiitin tsemppauksesta my6s esitarkastajiani Jyrki



Diak

Jyrkamii ja Anneli Anttosta sekid vastaviittdjaani Teppo Krogerid.

Isddni Jarno Teporaa kiitin paitsi luottamuksesta ja tuesta korona-aikanakin,
mutta myds muistutuksesta katsoa asioita laajemmasta perspektiivistd. Lapsiani
kiitdn poikkeusoloissakin toistuneista arjen touhuista ja rutiineista, jotka eivit
anna tilaa liialle surulle ja murehtimiselle. Aviomiestini Jyrkid kiitin vankasta

luottamuksesta ja uskosta viitdspdivini koittamiseen.

Vantaan Viertolassa 31.5.2020

Suvi-Maaria Tepora-Niemi
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1 JOHDANTO

”— — Se on pitki matka ja siithen liittyy monenlaisia tunteita. Kaikki maholliset ddi-
ripddt ja varmaan kaikki mahollinen on tullu kéiytyy lipi — — tissi on kysymys myos
omanarvontunteesta. Minkdilaisilla silmilld maailmaa katselee — —.”

Sitaatti on tutkimukseen haastattelemani henkilon kuvaus vakavan ja vam-
mauttavan pitkidaikaissairauden vaikutuksesta elimiin ja identiteettiin. Vaikka
sitaatti tiivistdd yhden ihmisen kokemuksen, se samalla tuo esiin eliminkulun
seki pitkdaikaissairauden ja vammaisuuden jatkumon (Drum ym. 2005, 29), jos-
sa on vaikea osoittaa tarkkoja tai selkeiti rajoja terveydelle, sairaudelle ja vammai-
suudelle. Samoin yksilollisessd kokemuksessa kiteytyy ajatus omanarvontunnosta,
joka liittyy kysymykseen vammaisten henkildiden itsemiiriamisoikeuden vah-
vistamisesta. Se on keskeinen kysymys pitkiaikaissairaiden ja vammaisten henki-
16iden asemassa tydelimissa sekd sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkaina. (Topo
2012, 288; Valtioneuvoston asetus 27/2016.) Laajemmin pitkiaikaissairaiden ja
vammaisten henkiléiden itsemidrdiminen ja ihmisoikeudet pohjautuvat kysy-
mykseen, onko heilld oikeus ja mahdollisuus eldd samanlaista elimai kuin valta-
viestolld (Morris 2004, 435; Kroger 2009, 413).

Arkisessa kanssakdymisessi vammaisuus liitetddn helposti nikyviin vammoi-
hin kuten litkuntarajoitteisiin, aistivammoihin tai kehitysvammoihin. Terveyden,
sairauden ja vammaisuuden jatkumolla limittyvit kuitenkin erilaiset sairauden
vaiheet, mahdollisesti useamman sairauden yhteisvaikutukset, mahdollinen kun-
toutus terveyden ylldpitdjani sekd yhteiskunnan ja vammaisuuden suhde (Terzi
2005, 453; Mitra 2006, 241). Pitkdaikaissairautta ja vammaisuutta koskevaa tut-
kimusta voidaan helposti myos pitdd marginaalisena ja pientd viestoryhmii kos-
kevana. Kuitenkin 1,9 miljoonalla suomalaisella on jokin pitkdaikaissairaus tai
vamma. Heidin miirinsi uskotaan my6s kasvavan vieston ikddntymisen takia.
(Mattila-Wiro & Tiainen 2019, 5.) Maailman terveysjirjeston WHO:n mukaan
maailman viestostd 15 prosentilla on jokin vamma tai pitkdaikaissairaus (WHO
2011, 30). Pitkdaikaissairaat ja vammaiset henkilot ovat siis yha merkittdvimpi
sosiaalipoliittisen tutkimuksen kohde, ja silld, miten ei-vammaiset henkilét pu-
heellaan rakentavat vammaisuutta, on suuri merkitys vammaisuuden miiritte-
lyssi. Pitkdaikaissairaudet ja vammaisuus eivit ole pelkistiin niitd kokeneiden
asia, vaan ne muodostavat merkittivin yhteiskunnallisen kysymyksen. Terveys
ei ole vain sairauden puuttumista, vaan kokonaisvaltaista hyvinvointia ilman so-

siaalista eriarvoisuutta myos ihmiselld, jolla on etenevi ja vammauttava sairaus
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(CSDH 2008). Terveys koskettaakin meitd kaikkia, eikd sen muuttuminen ole
kysymyksend ainoastaan biomedikaalinen, vaan myds yhteiskuntapoliittinen.

Tutkimukseni kertoo nuorena vakavasti sairastuneiden tilanteesta tydelamassi
ja paivittdistd arkea tukevassa kuntoutuksessa tai niiden ulkopuolelle jiamisessd
sairastuneiden itsensi kertomana. Tutkimusaineistonani ovat samojen nuorena
MS-tautiin sairastuneiden henkildiden pitkit kerronnalliset haastattelut vuosilta
2012 ja 2018. Haastattelut muodostavat laadullisen pitkittdistutkimusaineiston.
Tutkimustulokseni ovat kokemustietoa sairastumisen, kuntoutuksen ja toimi-
juuden muutoksen prosessista, jonka kuvaamisen laadullinen seuranta-aineisto
mahdollistaa (Neale & Flowerdew 2003, 189—-194; Nikander 2014, 250). Tutki-
musaineistossani on arvokasta paitsi laadullisen pitkittdistutkimuksen tutkimus-
asetelma myds se, ettd kaikki vuonna 2012 haastatellut olivat tydelimissd. Niin
heiddn tydssd pysymisti tai sen ulkopuolelle jadmistd sekd niiden taustatekijoitd
voi seurata vuoden 2018 aineistossa. Samalla voi ymmirtai pitkdaikaissairaiden,
vammaisten ja osatyokykyisten tydssikdynnin ja suomalaisen kuntoutusjirjestel-
min problematiikkaa sekd tydelimin ja terveyden yhteyttd.

Suomalaisen yhteiskunnallisen keskustelun aiheena on pitkiin ollut kesti-
vyysvaje, joka aiheutuu julkisten menojen ylittdessd pitkilld aikavililld julkiset
tulot. Kestdvyysvajeen taustalla on huoltosuhteen heikentyminen ja sosiaalime-
nojen kansantuoteosuuden kasvu, joiden takia kilpailukyvyn kehittdminen vai-
keutuu. (Junnila ym. 2016, 13; Valtionvarainministerié 2018.) Suomessa onkin
kannettu huolta tydvoiman riittdvyydestd ja tyovoimapulasta, minka takia tyo-
ikiisiltd vaaditaan entistd pidempid tyouria (Parjanne 2004, 33; Oksanen 2014;
Suomen pankki 2017; Béckerman & Maczulskij 2017). Samaan aikaan Suomessa
pitkdaikaissairaista ja vammaisista henkildistd vain 53,9 prosenttia kiy tdissi, kun
valtaviestostd 74,9 prosenttia on tyossikiyvid (EU-SILC; Katsui ym. 2019, 7, 22).
Vanhempien tutkimusten mukaan noin 15 000-30 000 tydkykyistd pitkdaikais-
sairasta tai vammaista on ollut tydvoiman ulkopuolella, vaikka heilld on tydhalua
(Ekholm & Teittinen 2014; Linnakangas ym. 2006; Holm & Hopponen 2007;
Teittinen 2015, 95).

Vammaisten tydelimiin osallistuminen on yksi kansallisen ja kansainvili-
sen vammaispolitiikan tavoitteista, joka on kirjattu muun muassa Vammaisten
oikeuksia koskevan Yhdistyneiden kansakuntien yleissopimuksen 27 artiklaan
ja Euroopan unionin vammaisstrategiaan 2010-2020. Tavoite oli keskeinen
my6s vuosien 2010-2015 Suomen vammaispoliittisessa ohjelmassa VAMPO:ssa
(Teittinen 2015, 84-85) ja Suomea koskevassa Yhdistyneiden kansakuntien

vammaisten henkildiden oikeuksien yleissopimuksen kansallisessa toimintaohjel-
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massa 2018-2019 (Sosiaali- ja terveysministerid julkilausuma 2017). Pitkdaikais-
sairaiden, vammaisten ja osatyokykyisten henkildiden tyéllistymiseen kohdistetut
toimet eivit vuosien ja vuosikymmenienkiin aikana ole tuottaneet selkedi pitki-
aikaista tulosta, vaikka ongelma on hyvin tiedostettu (Lehto 2011, 79; Sosiaali- ja
terveysministerio julkilausuma 2017) ja tutkimukset osoittavat, ettd jo yli puoli
vuotta kestdnyt tyottdmyys altistaa kasaantuville ongelmille (Kerdtir 2016).

Viime vuosina huomiota on kiinnitetty osatyokykyisten tyontekijoiden osaa-
miseen, vahvuuksiin ja yhdessi tekemiseen. (Mattila-Wiro & Tiainen 2019, 7, 10.)
Rekrytointikynnystd on madallettu tydsopimuslain muutoksilla (HE 105/2016),
joidenka mukaisesti pitkdaikaistyottdoman voi palkata korkeintaan vuoden pitui-
seen miiridaikaiseen tydsuhteeseen ilman erityistd perustellun syyn vaatimusta.
TAmi muutos on tydantajien nikokulmasta lyhyelld aikavililld helpottanut tys-
suhteiden solmimista my6s pitkdaikaissairaiden ja vammaisten kanssa (Matti-
la-Wiro & Tiainen 2019, 11; Rautjirvi 2019). Tyosuhteiden solmimisessa ilman
erillisen syyn vaatimusta on kuitenkin riski tyontekijille, mikili tyonantaja kiyt
tda mahdollisuuttaan viirin, vaikka lakimuutoksen tavoitteena olisikin saada
tyottomyys katkaistua mahdollisimman pian.

Vuoden 2018 tyéllisyyskehitys vihensi vammaisten ja osatydkykyisten tyénha-
kijoiden mddrad. Vuoden 2019 alussa Suomessa on 12 000 osatyokykyistd tyon-
hakijaa vihemmin kuin 2015. Tdhin on vaikuttanut se, ettd tyttomyys saatiin
padttymiin yhi useammin alkuvaiheessa. Vaikka tilanne on parantunut, raken-
teellisia ongelmia vammaisten ja osatyokykyisten henkildiden ty6llistimisessd on
Suomessa ja maailmanlaajuisesti. (ILO 2002; Mattila-Wiro & Tiainen 2019, 7,
11; HS 12.3.2019.) Tydelimin ulkopuolisuus on myds yhteydessd huonompaan
terveyteen, ja heikkenevin terveyden ja tydelimin ulkopuolisuuden vilille kehit-
tyy helposti itseddn vahvistava kierre, kun yhtdilta huonompi terveys altistaa tyot-
tomyydelle ja toisaalta tydelimin ulkopuolisuus terveydellisiin ongelmiin. (West
1998, 24; Rahkonen & Lahelma 2002, 286; Jarvikoski & Hirkipii 2011, 86.)

Huoltosuhteen heikentyminen, viestdn ikddntyminen seki sosiaali- ja terveys-
menojen kasvu vaikuttavat tulevaisuudessa my6s Suomen sosiaali- ja terveyspal-
velujen jirjestimiseen (Anttonen ym. 2012, 20; Saari 2017, 480). Lisiksi
suomalainen sosiaali- ja terveydenhuollon toimintamalli ja sen monikanavainen
rahoitus on koettu tehottomaksi ja jaykiksi. Toimintamallin koetaan estivin voi-
mavarojen kohdentamista asiakkaiden todellisiin tarpeisiin, ja osin timin takia
sosiaali- ja terveyspalvelujen markkinoistumista tukevat ajattelutavat ovat vahvis-
tuneet ja muuttaneet osaltaan palvelujen jirjestimistd. (Piirainen 2011, 249-263;
Junnila ym. 2016, 13; Saari 2017, 480.)
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Suomalaisten sosiaali- ja terveyspalvelujen rakenteita koskevaa kansallista po-
lititkkaa ohjaa kuitenkin yleinen eurooppalaisen yhteiskuntapolitiikan tavoite it-
sestddn ja valinnoistaan huolehtivasta aktiivisesta sosiaali- ja terveyspalvelujen
asiakkaasta (Newman & Tonkens 2011). Tamai tavoite asettaa pitkdaikaissairaat
ja vammaiset henkil6t vaativaan tilanteeseen omien etujensa ajajina sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen sisilld, kun he kuitenkin helposti ovat epitasa-arvoisessa asemassa
yhteiskunnassa, ja tutkimusten mukaan heidin oikeutensa ovat toteutuneet hei-
kosti (Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2016, 7; Romakkaniemi ym. 2018, 338).

Tutkimukseni pitkittdisaineisto mahdollistaa haastateltavien elimankulun
seuraamisen, jolloin kiinnostuksen kohteina ovat muutos, siirtymat, kehityskaari
sekd toisaalta jatkuvuus ja muuttumattomuus Tutkimusta tehdessini olen lihto-
kohtaisesti ajatellut, ettd ihmisen kokemuksia ja toimintaa voidaan syvillisemmin
ja laaja-alaisemmin ymmairtii, jos tarkastelussa on useampi kuin yksi ajanjakso
hinen elimistidn. (Elder & Giele 2009, 10-15.) Laadullisen pitkittdisaineiston
rikkaus on haastateltavieni kerronta sairastumisesta seki siihen liittyneistd mer-
kittavistd elimdnkokemuksista, kun sairauden ensitieto on tuore, ja kun siitd on
kulunut aikaa. Haastattelut tuovat esiin, kuinka yksilon terveys ja hyvinvointi
kehittyy eliminkulussa (Pavalko & Willson 2011, 450—-452) ja vakava sairastu-
minen on erityinen elimintapahtuma, joka jisentyy sairastuneelle itselleen vasta
sairauden diagnosointia seuraavien vuosien aikana (Honkasalo 2008). Elimin-
kulun (/ife course) kisitin sosiologisesti elimin etenemisend (Marin 2001, 28), sa-
malla kun se linkittyy laajempaan sosiaaliseen kontekstiin ja toisiin merkittaviin
ihmisiin (Elder 1998, 6; Giele 2009, 247-248). Eliminkulun kisitteeseen myos
sisdltyy ajatus, ettei elimissd asiat etene suoraviivaisesti ja ennakoidusti (Marin
2001, 28; Tiilikainen 2019, 25). Tissi tutkimuksessa kiinnostukseni kohdistuu
niihin mahdollisuuksiin, joita yksil6lld on rakentaa omaa toimijuuttaan tyoeli-
min ja kuntoutuksen rakenteissa, kun hin samalla kohtaa ympiréivin yhteiskun-
nan, yhteisesti hyviksytyt eliminvaiheet ja ymmirtii eliminkulkunsa suhteessa
toisiin ikiisiinsi ihmisiin (Giddens 1984a, 5—6; Marin 2001, 28; Jyrkimi 2008,
193-194; Elder & Giele 2009, 9-15; Pavalko & Willson 2011, 451).

Pidosa kansainvilisistd ja suomalaisista pitkittdistutkimuksista on tehty
maidrillisistd kyselyaineistoista, jolloin samoista tutkittavista on saatu eri aikoi-
na tilastoihin perustuvat "pysiytyskuvan” kaltaiset tiedot (Nikander 2014, 246).
Laadullisilla pitkitdistutkimuksilla on puolestaan esimerkiksi analysoitu leuke-
miaan sairastuneiden lasten kiytoksen muutoksia (Earle & Eiser 2007), isyyden
merkitystd (Shirani & Henwood 2010), tydttomyydestd selviytymistd (Raito 2012)
sekd yksindisyyden kehittymistd eliminkulussa (Tiilikainen 2016). Erityisesti
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sairauteen ja terveyteen keskittyvai laadullista pitkittdistutkimusta on tehty Suo-
messa kuitenkin verrattain vihin (Nikander 2014, 246-247). Tutkimukseni on-
kin yksi vastaus tihin vajeeseen. Pitkittdistutkimuksen vahvuus on eliminkulun
huomioiminen paitsi haastateltujen elimintilanteissa myos pitkdaikaissairauden
tai vammaisuuden ymmirtimisessd. Tutkimukseni pitkittiiselld aineistolla pyrin
tuomaan esiin sairastamisen ajallisen luonteen ja sen merkityksen suhteessa yhteis-
kunnassa yleisesti hyviksyttyihin eliminkulun vaiheisiin kuten kouluttautumi-
seen, tydelimiin siirtymiseen ja perheellistymiseen (Pohjola 1991; Jyrkdma 2001,
136). Laadullinen pitkittdisaineistoni mahdollistaa hyvin my®os sosiaali- ja terveys-
palvelujen ja niiden muutoksen kuvauksen sekd nuoren aikuisen tydelimipolun
kehittymisen, kun vakava pitkdaikaissairaus muuttaa odotettua eliminkulkua.
Niin vakavasti sairastuneen tai vammaisen henkilon tilannetta tydelimissi ja
kuntoutuksen asiakkaina voidaan tarkastella ilmiéni ja ymmirtdd timin ilmion
kannalta tirkeitd tekijoitd ja yhteyksid.

Tutkimukseni kuuluu sosiaalipolitiikan alaan. Sen lisiksi omat tutkimusin-
tressini ovat saaneet vaikutteita vammaistutkimuksesta ja kuntoutustieteestd.
Tutkimusorientaationi taustalla on kiinnostus ymmirtdd pitkdaikaissairauksien
ja vammaisuuden luonnetta syvillisesti yhteiskunnallisena ilmiéni peilaten to-
dellisuutta Yhdistyneiden kansakuntien vammaisten oikeuksien yleissopimukseen
(Valtioneuvoston asetus 27/2016) ja yhteiskunnalliseen vammaistutkimukseen.
Olen mieltinyt Honkasalon (2000, 56) tapaan terveyden ja sairauden ilmididen
rakentuvan yhteiskunnallisissa kdytinndissi ja suhteissa, joita kieli, valta ja tieto
muokkaavat. Siksi kiinnostuin pitkdaikaissairaiden ja vammaisten kokemustie-
dosta ja kerisin tutkimusaineistoni kerronnallisilla haastatteluilla. Tutkimukses-
sani analysoin nuorena vakavasti sairastuneiden elimii teoreettisesti toimijuuden
kisitteen avulla. Toimijuutta kisitteellistin suhteessa yhteiskunnan, tyelimin
ja kuntoutuksen rakenteisiin (Giddens 1984a 169-174, 244-245; Giddens 1984b
106107, 112-113; Archer 2003, 1,-5,131), elimdnkulkuun ja toimijuuden mo-
daalisuuteen (Greimas 1966/80; Jyrkimi 2008) sekd toimintamahdollisuuksiin
ja vapauteen valita (Sen 1985, 1992, 1993, 2009; Nussbaum & Sen 1993, Nuss-
baum 2006, 2011).

Tutkimuksessani etsin vastausta kysymykseen, millainen toimijuus muodostuu
nuorena vakavasti sairastuneelle eliminkulun my6ti tydelimissi ja pdivittdistd
arkea tukevassa kuntoutuksessa. Olen jakanut tutkimukseni kolmeen osatutki-

mukseen, joissa lihestyn tdtd padtutkimuskysymysti sitd tukevin alakysymyksin.
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1. Millaiseksi nuorena vakavasti sairastuneen toimijuus muodostuu suhteessa
omaan sairauteen ja kuntoutukseen? (Osatutkimus I) Miten toimijuus muut-
tuu, kun sairaus etenee ja aikaa diagnoosin saamisesta kuluu? (Osatutkimuk-
set 11, III)

2. Mitki ovat nuorena vakavasti sairastuneen mahdollisuudet itsemiiriimis-
oikeuteen kuntoutuksensa suunnittelussa, ja miten nimi mahdollisuudet
muuttuvat sairauden hyviksymisprosessin edetessd? (Osatutkimus II)

3. Miten nuorena vakavasti sairastuneen toimijuus suhteessa tyohon muuttuu
sairauden ja sen hyviksymisprosessin edetessd? (Osatutkimus III)

4. Miten eliminkulku on yhteydessd nuorena vakavasti sairastuneen toimijuu-

den muodostumiseen? (Osatutkimukset II, III)

Tutkimukseni yhteenvetoluku etenee niin, ettd luvussa 2 kisittelen vammaisuuden
ja pitkdaikaissairauksien mairittelemistd. Luvussa 3 esittelen tutkimukseni toimi-
juuden teoreettisen viitekehyksen ja keskeisten kisitteiden sisillon. Niiden pohjal-
ta muodostan tutkimustehtivin ja esitin tutkimuskysymykset luvussa 4. Samassa
luvussa kuvaan tutkimusaineiston, tutkimuksen kulun, metodit ja tutkimuksen
eettiset kysymykset. Luvussa 5 esittelen tutkimukseni kolme osatutkimusta sekd
kiyn ldpi tutkimukseni keskeiset tulokset yhteenvetoluvussa esittamiini tutkimus-
kysymyksiin. Luvussa 6 peilaan tutkimustuloksiani ajankohtaiseen pitkdaikaissai-

raiden ja vammaisten tilanteeseen Suomessa.
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2 VAMMAISUUS JA
PITKAAIKAISSAIRAUS TASSA
TUTKIMUKSESSA

uomenkielisti vammaisuus-kisitettd on kritisoitu liian rajaavaksi ja

vammakeskeiseksi. Suomessa onkin tarvetta vammaisuus-kisitteeseen

liittyvien keskustelujen avaamiseen ja analyysiin sekd laajempaan yhteis-

kunnalliseen vammaisuuskeskusteluun (vrt. Reinikainen 2007, 12—14;
Leppild 2014, 10). Samoin on tarvetta vammaisuutta kisitelevdin tutkimuk-
seen ja ndin vammaisten henkildiden aseman vahvistamiseen esimerkiksi tuo-
malla esiin heidin eliminsd moninaisuutta ja kyseenalaistamalla olemassa olevia
ajattelutapoja.

Vammaisuuteen liittyvissd keskustelussa on kritisoitu vammaisuuden ja nor-
maaliuden asettamista rinnakkain sekd vammaisten nikemistd valtaviestostd
poikkeavana, mutta silti sisdisesti homogeenisena ryhmini (Somerkivi 2000,
47-48; Vehmas 2005, 148). Englanninkielistd disability-kisitettd on analysoitu
enemmin, ja erityisesti Britanniassa vammaisliike on ottanut kantaa kisitteen si-
sdltoon ja kiyteoon (Barnes & Mercer 20006, 6, 29-31). Englanninkielinen kisite
disability onkin laajempi kuin suomenkielinen kisite vammaisuus, eiki se vastaa-
valla tavalla keskity vammaan ja rajoitteisiin. Englanninkielisessi vammaisuu-
den midrittelyssd erotetaan kisitteet impairment, jolla viitataan konkreettiseen
fyysiseen tai psyykkiseen vammaan, ja disability, joka viittaa toiminnan rajoit-
teisiin suhteessa ymparoividn yhteiskuntaan (Terzi 2005, 451-454; Mitra 20006,
241-242). Samoin kansainvilisessd yhteiskuntatieteellisessa vammaistutkimuk-
sessa on keskitytty tasa-arvon, tdysivaltaisen kansalaisuuden ja osallisuuden edis-
timiseen, ei rajoitteisiin (Hakala 2014, 29).

Yhteiskunnallisessa ja vammaistutkimuksessa ei kuitenkaan ole yhti yhteisesti
hyviksyttyd tapaa kisittdd, mitata tai midrittdd vammaisuutta. Sen sijaan vam-
maisuutta on mallinnettu ldketieteellisesti, sosiaalisesti ja poliittisesti, ja kisite on
kehittynyt, kun sitd on analysoitu erilaisissa konteksteissa. Vammaisuuden mal-
lintaminen ja teoretisointi ovat tirkeitd asioita, koska niilld on vaikutusta vam-
maisten tilanteeseen sosiaalisesti, poliittisesti, hallinnollisesti ja taloudellisesti.
(Mitra 2006, 236.) Vammaisuuden tavoin sairaudet ovat sosiaalisesti ja kulttuuri-
sesti jasentyneitd, paikallisia ja historiallisiakin ilmiétd (Kangas ym. 2000, 7). Itse

kiytin tdssd cutkimuksessa suomenkielistd termid vammaisuus viitaten laajasti ra-
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joitteisiin yksilon toimijuudessa suhteessa yhteiskuntaan (Valtioneuvoston asetus
27/2016). Eli kdsitykseni vammaisuudesta perustuu englanninkieliseen disability-
-kdsitteeseen, ei niinkdin suomalaiseen vammaisuus kisitteeseen. En mydskdin
ajattele pitkdaikaissairautta tai vammaisuutta ihmistd tai hinen identiteettidin
midrittdvini tekijind, vaan yhtend ominaisuutena, jolla on erilainen merkitys hi-
nen eliminvaiheissaan.

Lainsiddidntdo miirittelee vammaisen henkiloksi, jolla vamman tai sairau-
den takia on pitkdaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elimin
toiminnoista (Laki vammaisuuden perusteella jirjestettavistd palveluista ja tu-
kitoimista 380/1987). Pitkidaikaissairauksia ja vammaisuutta onkin kisitelty suo-
malaisessa sosiaali- ja terveyspolitiikassa padasiassa yhdessd pyrkien kisitteiden
kiytdssd yhdenvertaisuuteen ja leimaamattomuuteen (Sosiaali- ja terveysministe-
1i6 2006, 7), eikd niiden erottaminen toisistaan olekaan usein helppoa, eikd aina
kannattavaa (Hanninen 2004, 31; Waldén 2006, 31-32; Jarvikoski & Hirkipii,
2011, 104; Jarvikoski ym. 2015, 22). Kansanelikelaitos miirittelee, ettd oikeus
vammaistukeen on, mikili toimintakyky on vamman tai sairauden vuoksi hei-
kentynyt vihintdin vuoden ajan (Kela 2018, 7). Nuoren ammatillista kuntoutus-
ta lukuun ottamatta Kansanelikelaitoksen kuntoutukseen pdiseminen edellyttdd
ladkirin B-lausuntoa, jossa todetaan sairaus tai vamma (Kansanelikelaitos 2018,
218-220). Niin my6s Kansanelikelaitos liittdd pitkdaikaissairaudet ja vammai-
suuden yhteen.

Eri sairauksien ja vammaryhmien erityispiirteiden miiritteleminen ja ku-
vaaminen on helpompaa ja osa useiden potilasjirjestjen toimintaa. Vakavasti
sairastuneiden ja vammaisten henkildiden yhteiskunnallisen aseman, tydmarkki-
nakansalaisuuden ja sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkuuden nikokulmasta eri
tavoin vakavasti sairastuneet tai vammaiset henkil6t joutuvat kohtaamaan syr-
jintdd ja ovat heikossa asemassa, vaikka vamma- ja sairausryhmien vilisid eroja
on (Kumpuvuori & Hégbacka 2003; Haarni 2006, 10-11; Yhdenvertaisuusval-
tuutettu 2016). Vammaisten henkiloiden oikeuksien neuvottelukunta (VANE)
ja ihmisoikeuskeskus tekivit syksylld 2017 kyselytutkimuksen taustatueksi Yh-
distyneiden kansakuntien vammaisten henkiliden oikeuksien yleissopimuksen
kansalliselle toimeenpanolle ja toimintaohjelmatyélle Suomessa. Sen tavoitteena
on antaa tietoa siiti, miten vammaisten henkildiden oikeuksien koetaan toteutu-
van arjessa ja miten oikeuksia tulisi edistdd. Vastaajat kokivat oikeuksien yleisesti
toteutuvan huonosti. Terveyspalveluihin pdisyn koettiin yleisesti toteutuvan yh-
denvertaisesti muun viestdon kanssa, mutta siini koettiin olevan suuria alueellisia

eroja Suomen sisilld. Huonoiten koettiin toteutuvan oikeuden saada tyoti ja tehdd
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tyotd yhdenvertaisesti toisten kanssa. Tyon saannin ja tekemisen esteeni koettiin
erityisesti olevan asenneongelmat. (Hoffren, 2017, 3—4.)

Jokaiselle aikuiselle yksil6lle kuuluu oikeus itsemddrdimiseen eli moraalinen
oikeus tehdi vapaasti omaan elimiin liittyvid valintoja (Launis 2010, 136). Vam-
maistutkimuksessa ihmisoikeusnikokulma on tirkei ja itsemdirdamisoikeus on
keskeinen kisite (Hakala 2014, 29). Siihen kuuluvat oikeus saada itsedin koskevaa
tietoa, oikeus osallistua itseddn koskevaan piitoksentekoon, mahdollisuus tehdi
padtoksid, oikeus yllapitdd ja kiytedd kykyjadn, oikeus yksityisyyteen seki oikeus
mielekkidseen tyohon ja siitd saatavaan asianmukaiseen palkkaan (Beauchamp
& Childress 2001; Topo 2012, 288; Hakala 2014, 10). Itsemidiridmisoikeuden
toteutumista suojelevat laki potilaan asemasta ja oikeuksista (L785/1992) ja laki
sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (L812/2000) seki viime sijassa
perustuslaki (L731/1999). Sosiaali- ja terveydenhuollon piirissd itsemdiridmisoi-
keus liitetddn valinnanvapauteen, jossa on ajateltu, ettd yksilo pystyy paremmin
tekemiin itseddn koskevia pdatoksid, kun on vaihtoehtoja, joista valita. Vaikeaksi
itsemddriamisoikeuden toteuttamisen ja valinnanvapauden tekee se, ettd ihmiset
tavallisesti tarvitsevat sosiaali- ja terveyspalveluja silloin, kun heidin kykynsi toi-
mia ja vertailla harkitsevasti on heikko. (Topo 2012, 287-288.)

Haastattelemani henkilot sairastavat kaikki MS-tautia, joka on etenevi, vam-
mauttava ja usein tyokyvyttomyyteen johtava neuroimmunologinen sairaus. MS-
tauti on nuorilla aikuisilla yleisin neuroimmunologinen sairaus, jota sairastaa noin
7 000 suomalaista. Se ilmenee tavallisesti 2040 vuoden idssd, naisilla yleisem-
min kuin miehilld. (Krokki 2016.) MS-tauti on hajapesikkeinen, eli tulehdus-
pesikkeitd ja hermokudoksen muutoksia ja toimintahdirioitd syntyy eri puolille
keskushermostoa. Tistd johtuen taudin oireet ovat moninaisia ja vaihtelevia. Ta-
vallisimpia oireita ovat visymys eli fatiikki, lihasheikkous, raajojen jiykkyys eli
spastisuus, koordinaatiohdiriot, ataksia, virtsarakon tyhjentimisvaikeus, virtsan
karkailu, nikohiirioét, puhe- ja nielemisvaikeudet, kognitiiviset hiiriot, kivut ja
mielialaoireet. Taudin eteneminen on yksilollistd ja vaikeasti ennustettavaa. Tau-
ti etenee sairauden alussa 85 prosentilla sairastuneista aaltomaisesti muutaman
viikon pituisina pahenemisvaiheina ja niitd seuraavina suvantovaiheina. Tilanne
korjaantuu osin tai tdysin suvantovaiheiden aikana. Vuosien kuluessa oireet usein
muuttuvat vaikeammiksi. Noin 15 prosentilla sairastuneista sairaus etenee alusta
alkaen tasaisesti eli progressiivisesti, ja suurimmalla osalla aaltomaisesti etenevi
sairaus muuttuu 10—15 vuoden aikana tasaisesti eteneviksi. (Pirttild ym. 2006;
Tepora-Niemi 2018, 309-310.)

Koska MS-tauti etenee yleensi hitaasti, se tuo hyvin esiin pitkdaikaissairauden,
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vammaisuuden, tyéelimin, kuntoutuksen ja muun elimin yhteyden. Tamain li-
siksi MS-tauti ilmenee yleensd opiskelun ja tydelimin kannalta intensiiviseen
aikaan. (Krokki 2016.) Siksi MS-tauti on hyvi esimerkki vammauttavasta sairau-
desta yhteiskunnan, pitkiaikaissairauden ja vammaisuuden suhteen kuvaamiseen.
Tutkimukseni tavoitteena onkin tuoda esiin pitkdaikaissairaiden ja vammaisten
henkildiden asemaa tydelimissd, kuntoutuksessa ja niiden ulkopuolelle jidmi-
sessd. Tillaisissa asioissa sairauden tai vamman sosiaaliset kokemukset ovat usein
samansuuntaisia sairaudesta tai vammasta riippumatta. Tutkimukseni ei keskity
MS-taudin etiologiaan, enki ole kiinnostunut erityisesti MS-taudista sairautena.
Tavoitteenani on ennemmin laajentaa vammaisuuden kokonaiskuvaa Suomessa
tyoelimin ja kuntoutuksen nikokulmista (vrt. Haarni 2006, 12).

Haluni tarkastella vammaisten ja pitkdaikaissairaiden asemaa yleisesti, eikd
sairauskohtaisesti, perustuu omaan kisitykseeni vammaisuudesta. Siini korostu-
vat vammaisuuden sosiaalisen mallin mukaisesti yhteiskunnan vammauttavat te-
kijac (Oliver 1990; 1996; Barnes 1991), mutta en kielld kehollisia rajoituksia tai
erilaisuutta (Shakespeare 2006, 1-3), enki ndin pida tiukasti kiinni puhtaasta so-
siaalisesta mallista ja vammaisuuden nikemisestd vain yhteiskunnallisena konst-
ruktiona (Braddock & Parish 2001, 11). Nien vammaisuuden puuttuvina tai
rajallisina mahdollisuuksina yhteiskunnalliseen osallisuuteen tasavertaisena mui-
den kanssa (Burchardt 2004, 736). Taustalla ovat pohdintani vammaisuudesta
suhteessa “normaalin rajoihin” ja erilaisuuden kokemuksiin sekd siihen, kuinka
vammaiset henkildt fyysisesti tai psyykkisesti eroavat valtaviestostd, tai kuinka he
tarvitsevat erilaisia palveluja voidakseen eldd mahdollisimman samanlaista elimii
kuin valtaviestd (Morris 1991). Kriittiseen vammaistutkimukseen nojautuen en
nie vammaisuutta muuttumattomana ominaisuutena, vaan liitin vammaisuuden
syvillisen ymmirtimisen postmoderniin kulttuuriin, yksil6llisen identiteetin ra-
kentamiseen, reflektioon suhteessa yhteiskuntaan ja olemassa olevien ajattelutapo-
jen kyseenalaistamiseen (Shildrick 2012, 32-33).

Kiinnostukseni kohdistuu vammaisen tai pitkdaikaissairaan henkilén ja yh-
teiskunnan suhteeseen ja siihen, kuinka suhde kehittyy, kun sairauden ilmene-
misestd tai vammautumisesta on kulunut aikaa, ja kun henkilé mahdollisesti saa
kuntoutusta mahdollisimman hyvin toimijuuden siilyttimiseksi. En kuitenkaan
nie vammaisuutta sosiaalisen mallin mukaisesti ainoastaan yhteiskunnallisen sor-
ron tuottamana, vaan kiinnostukseni kohdistuu pitkiaikaissairauden ja sen vam-
mauttavien tekijoiden kanssa elimiseen (Finkelstein 1980; Shakespeare 20006,
36—-43; Kivirauma 2015, 10). Koska tarkastelen vakavaa pitkdaikaissairautta ja

vammaisuutta suhteessa rakenteeseen, olen kiinnostunut sosiaalisissa rakenteissa
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ja kulttuurisissa jasennyksissd kehittyvisti ja sdilyvistd suhteista, joiden takia osa
ihmisistd kokee ja ymmirtii olevansa vakavasti pitkdaikaissairaita tai vammaisia
ja omaksuu sen osaksi omaa identiteettidin (Thomas 1999, 155-156).

Vammaisuuden sosiaalisen mallin yksi keskeinen pyrkimys on tuoda esiin, et-
tei vammaisuus ole yksilon henkildkohtainen tragedia vaan yhteiskunnallinen on-
gelma. Olemassa olevien yhteiskunnan rakenteiden tulisi muuttua vammaisuutta
huomioivammiksi ja rajoitteiden esiin tulemista vihentdviksi. (Shakespeare 20006,
29-54.) Vammaisuuden yksilollisessi tai lddketieteellisessi mallissa keskeistd on
hoito ja kuntoutus, jota yksild saa. Kuntoutuksen pyrkimykseni onkin tukea ja yl-
lapitdd yksilon toimijuutta ja antaa vilineitd muutokseen (Jarvikoski & Harkipad,
2011, 8), jotta yksil6 voisi siilyttdd mahdollisimman tiysipainoisen toimijuuden
yhteiskunnassa. Asianmukaisen hoidon ja kuntoutuksen merkitysti yksilon ter-
veydelle ei voi kieltad. Ei ole kuitenkaan itsestddn selvii, ettd sosiaali- ja terveys-
palvelujen asiakas tunnistaa kuntoutusta kuntoutukseksi tai sen lddkinnillistd,
ammatillista, sosiaalista tai kasvatuksellista luonnetta (ks. Jirvikoski & Hirki-
pad 2011, 21-22). Kuntoutuksessa onkin tirkedi yksilon toimijuuden tukemisen
lisdksi yhtdldisten yhteiskunnallisten mahdollisuuksien takaaminen, osallisuuden
tukeminen, kokonaisvaltaisuus, ammatillisen osaamisen ja identiteetin tukemi-
nen sekd vertaistuki (Hinkka ym. 2011, 19-32; Palola 2012, 32; Kananoja 2012,
38; Sosiaalihuoltolaki 1301/2014; Jarvikoski & Hirkapai 2018, 192; Nieminen
2018, 15-17).

Vammaisuuden sosiaalisen mallin ja kuntoutuksen pyrkimyksid voikin pitdd
ristiriitaisina, ja ne nostavat esille vammaisuuden ja kuntoutuksen vaikeita kysy-
myksid, kuten millainen kuntoutus on hyodyllistd ja vaikuttavaa, miksi monet
jaavit kuntoutuksen ulkopuolelle tai eivit halua kuntoutukseen ja miksi vammai-
suus on ongelmallista. Vaikeat kysymykset tuovat esiin yhteiskuntamme rakentei-
ta, yleisesti hyviksyttyjd arvoja, normeja ja toimintatapoja, jotka eivit ole pysyvid
vaan heijastavat ajassa tapahtuvaa muutosta (vrt. Giddens 1984a, xxiv-xxv).

Kuntoutuksen vaikeisiin kysymyksiin liittyy my6s diagnosoinnin vaikeita ky-
symyksid. Diagnoosilla on todettu olevan moninaisia seurauksia diagnosoidulle.
Se voi rajoittaa, leimata tai syyllistdd, mutta yhti lailla oikeuttaa ja tarjota uusia
mahdollisuuksia. Siksi diagnoosia voidaan yhtd hyvin haluta saada kuin vilttdi-
kin. Diagnoosin antaminen nostaa esiin erilaisia intresseji, pelkoja, arvoja ja kiy-
tintojd. Diagnoosin tekeminen ei ole ainoastaan biomedikaalinen kysymys, vaan
silld on my6s psyko-emotionaalisia ja sosiaalis-taloudellisia seurauksia. (Jutel &
Nettleton 2011, 797; Jirvensivu ym. 2018, 30-31, 37.)
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3 TOIMIJUUSTEORIAT JA
-KESKUSTELU

utkimukseni ankkuroituu teoreettisesti toimijuuden kisitteeseen, joka

pelkistettynd kuvaa sosiaalisen rakenteen ja yksilon suhdetta. Toimijuus

(agency) on ollut 1990-luvulta alkaen yleisesti englanninkielisessd kes-

kustelussa ja myohemmin suomenkielisessi keskustelussa kaytetty kisite
sekd tutkimusnikokulma niin sosiaalipolitiikassa, sosiologiassa, sukupuolentutki-
mubksessa, psykologiassa kuin kasvatustieteissikin (Giddens 1984a; Archer 1995,
2000, 2003; McNay 2000, 2008; Bandura 2001, 2008; Heiskala 2000; Jyrkama
2008, Eteldpelto ym. 2011, 2013). Ymmairrin yksilon rakentavan toimijuuttaan
prosessina suhteessa omaan sosiaaliseen ympiristoonsi eliminkulkunsa ajan.
Eliminkulun aikaiset opiskeluun ja tydelamiin liittyvit siirtcymait sekd henkilo-
kohtaisen elimin ja lihisuhteissa tapahtuneet muutokset ihmisen elimissi muok-
kaavat toimijuutta (Giele & Elder 1998, 9-11; Jyrkima 2001, 137-143; Marin
2001, 27). Kuitenkaan toimijuuden muutos ei ole yksiselitteistd, nopeaa tai ly-
hyessi ajassa selvisti osoitettavaa tai helposti sanoitettavaa. Téssid tutkimuksessa
kiinnostukseni kohdistuu nuorella iilld vakavasta ja vammauttavasta sairaudesta
diagnoosin saaneiden henkildiden toimijuuteen ja sen muuttumiseen sairauden
hyviksymisprosessin ja oireiden edetessi. Tutkin haastattelemieni henkildiden
toimijuutta suhteessa omaan sairauteensa, vammaisuuteen, kuntoutukseen ja tyo-
elimdin. Tutkimusnikokulminani osatutkimuksissani ovat toimijuuskeskustelun
teoriat tai viitekehykset, jotka ovat muokanneet ajatteluamme siitd, minkilaisia

yhteiskunnan toimijoita yksildiden tulisi ja on mahdollista olla.

3.1 Toimijuus, modaalisuus ja rakenteet

Emirbayer ja Mische (1998) pitivit ajallisen ulottuvuuden huomioimista tirkei-
nd toimijuuden kuvaamisessa ja miirittelemisessd. He nikevit yksildiden raken-
tavan eliminkulkuaan valinnoillaan ja toimillaan henkilokohtaisen historiansa
ja yhteiskunnallisten olosuhteiden rajoissa suhteessa toisiin ihmisiin. Yhteiskun-
nassa on yleisesti hyviksytty ymmairrys eliminkulusta ja siitd, kuinka yksiloiden
elimankulun vaiheet yleisesti menevit. (Erikson 1968; Pohjola 1991; Lashbrook

1996, 189.) Vakava sairastuminen ja sairauden vammauttavat piirteet rikkovat
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tdtd oletettua eliminkulkua ja asettavat sairastuneen henkilon tilanteeseen, jossa
hinen on reflektoitava suhdettaan itseensi ja ympirdividn yhteiskuntaan uudel-
la tavalla.

Kun sairastunut henkilé on nuori, kohtaa hin sairauden tuoman muutoksen
ja luopumisen tilanteessa, jossa hin eldd suhteessa toisiin tydssikiyviin, opiskele-
viin ja mahdollisesti perhettd perustaviin ikiisiinsd. Nuori aikuisuus olisi yksil6lle
tirked vaihe rakentaa omaa toimijuuttaan suhteessa tyelimidin ja sen rakentei-
siin (Jyrkdimi 2008, 193—194) ja muodostaa omaa elimii tukevia ihmissuhteita
lapsuudenperheen ulkopuolelle. Vakava sairaus voi tillaisessa elimintilanteessa
muuttaa yksilon kykyji (Sulkunen 1997, 41; Sulkunen & Torronen 1997, 88—89;
Torronen & Maunu 2005, 269; Jyrkimi 2008; 195—196) niin, ettd hinen mah-
dollisuutensa valita, toimia ja toteuttaa itsedin (Nussbaum 2011, 18) rajautuvat
ja vaikeimmissa tilanteissa tdytyminen, pakko, odottaminen ja luopuminen (Jyr-
kimi 2008; 195-196; Torronen & Maunu 2005, 269; Honkasalo 2013, 42, 44)
alkavat hallita yksilon toimijuutta. T4ll6in suhde ympiroivdin yhteiskuntaan voi
saada katkeria sivyji, ja pahimmillaan toimijuuden muutokset saattavat aloittaa
osattomuuden ja syrjdytymisen kierteen.

Muistisairaita tutkineiden Sabatin ja Harren (1994, 146) mukaan sairastunut
ihminen yrittdd toimia onnistuneesti, vaikka hinen kykynsi toimia ovat vauri-
oituneet. Yritys toimia tavoitteellisesti osoittaa henkilén toimijuuden luonnetta
ennen sairauden tuomia rajoituksia kyvyille (Térronen & Maunu 2005, 269; Jyr-
kimi 2008, 195-196). Kun yksilo pyrkii toimimaan kuten ennenkin, hin ei itse
vield vilttdmattd kunnolla tiedosta kykyjensd vihenemistd tai halua my6ntdd ndin
tapahtuneen. Tdmi kertoo toimijuuden kokonaisvaltaisuudesta ja modaalisuu-
desta, mutta myds muuttumisesta sairauden luonteen mukaisesti. Toimijuuden
tarkastelu modaalisuuden avulla avaa (Jyrkimi 2008; Mykkinen 2010; Romak-
kaniemi 2010; Koivula 2013; Virkola 2014; Ruuskanen-Parrukoski 2018) yksilon
suhdetta omaan elimainsi seki hinen ja hineen suhteessa olevien muiden toimi-
joiden kykyjd, velvoitteita, haluja sekd arvoja (Korhonen & Oksanen 1997, 66).
Toimijuuden muuttuminen vakavan sairauden my6ti saa samanlaisia ilmenemis-
muotoja muissakin yksil6llisesti etenevissi sairauksissa kuin muistisairauksissa.
Toimijuus muodostuu suhteessa sairauteen ja sairastuneen henkilén oman sairau-
den hyviksymisprosessiin.

Toimijuuden kokonaisvaltaisuutta ja toimijoiden vilisid sosiaalisia suhteita
kuvaavat semioottisen sosiologian pragmaattisen modaalisuuden lajit: haluami-
nen, taytyminen, kykeneminen ja osaaminen seki niiden johdannaiset voiminen ja

tunteminen (Greimas 1966/80, 205-206; Sulkunen 1997, 41; Sulkunen & Tor-

27 -



Diak

rénen 1997, 88—89; Torronen & Maunu 2005, 269; Jyrkimi 2008, 195-196).
Niiden avulla voi konkretisoida sairauden aiheuttamaa toimijuuden muuttumis-
ta, kun sairaus vammauttaa vihentimill fyysisid ja kognitiivisia kykyjd, mutta
halu tehdi ty6td ja omaan ty6hon liittyvi tiedollinen osaaminen siilyvit. Til-
16in toimijuuden ilmeneminen konkretisoituu kysymyksiin yksilotoimijan ja yh-
teiskuntarakenteen valtasuhteesta (Giddens 1984b, 150—154; Archer 2003, 1) ja
modaalisuuden lajeilla kuvatuista toimintaa ohjaavista yhteiskunnan arvoista ja
normeista (Sulkunen 1997, 41; Sulkunen & Té6rronen 1997, 88—89; Torronen &
Maunu 2005, 269). Yhteiskunnan arvot ilmenevit tyénantajan halukkuudesta
tyon joustoihin, ty6nantajan tai yhteiskunnan tuesta uudelleen kouluttautumi-
seen sekd sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten mahdollisuuksista ohjata
sairastunutta tai vammautunutta henkilod kuntoutukseen. Arvot tulevat esiin,
kun tydssd kdyvin vakavasti sairastuneen tai vammautuneen henkilon aiemmissa
tehtivissi tarvitut kyvyt ovat vihentyneet eikd hin pysty suoriutumaan tehtivis-
tddn aikaisemmassa tahdissa.

Ty6elimin ja kuntoutuksen sosiaalisten jirjestelmien taustalla vaikuttavien
arvojen ja normien tiedostaminen vaatii kuitenkin niissi jirjestelmissi sisdistet-
tyjen ja rutinoituneiden sosiaalisten toimintakdytintdjen ymmartamistd (Jyrka-
mi 1995, 247) ja resursseja toimia toimintakiytintojen vastaisesti (Giddens 1987,
1979; Ilmonen 1994, 323-324, 337-339). Kuntoutuksen ja tydelimin sosiaali-
sissa jarjestelmissd yksiliden toimijuuden mahdollisuuksiin vaikuttaa resurssien
vihiisyys, mutta myds eri toimijoiden rakenteista kdymit neuvottelut, jotka joh-
tavat sadntojen ja toimintakdytint6jen muuttumiseen. Giddens ajattelee sidnnot
kulttuurin sisdiseksi, piileviksi ja hiljaiseksi tiedoksi. Sidnnot eivit ole valmiiksi
annettuja, vaan niiden tulkinnoista kdyddin jatkuvia taisteluja. (Giddens 1979,
64, 1987, 66, 77; Ilmonen 1994, 324.) Sdintojd tulkitsevat kuntoutuksen piirissd
sekd ammattilaiset ettd asiakkaat ja tydelimissd sekd tyonantaja ettd tydntekijit.
Lisdksi eri ryhmilld on sosiaalisessa jirjestelmissi toisistaan poikkeavia arvoval-
ta-asemia, mink3 takia heilld on keskendin erilainen mahdollisuus kiyttda valtaa
muutosvoimana (Callinicos 1989, 86).

Pragmaattisen modaalisuuden lajit liittavit toimijuuden kohteellisuuteen ja
motiiveihin, kuten Giddens (1984a, 14—15, 26) rakenteistumisteoriassaan tiedos-
tettuun tai tiedostamattomaan aikomukseen ja Archer (2003, 130) sosiaalisiin
olosuhteisiin kohdistuvaan muutosvoimaan. Toiminnan luonnehditaankin yleen-
sd alkavan intentiosta ja pdittyvin muutokseen (Honkasalo 2013, 44). Toimi-
juutta voi tarkastella kuitenkin my6s rutiinien, toistuvuuden ja pragmaattisuuden

nikokulmasta. Pragmatisteille toimijuus edeltdd subjektiutta. Totutuissa tavoissa
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tulevat esiin yksilon toiminnan tietoiset ja ei-tietoiset puolet, eikd kaikella toimin-
nalla ole kohdetta tai tiedostettua syytd (Kilpinen 2000, 21). Myés Archer (2000,
197-199, 201, 209) kritisoi sosiaaliseen konstruktionismiin perustuvaa ajattelua,
jossa tunnustetaan vain sosiaalinen ja diskursiivinen todellisuus ja jitetidn huo-
miotta ihmisen kiytinnéllinen sekd ruumiillinen todellisuus ja kokemus. Arche-
rin mukaan toimijuuden lihtokohdaksi tulisikin ottaa my6s ihmisen ruumiillinen
ja praktinen todellisuussuhde.

Vakavasti sairastuneiden toimijuuden analyysissa on hyodyllinen Marja-Liisa
Honkasalon (2008, 206-211, 2013, 42, 44) pienen toimijuuden kisite, joka liit-
tdd toimijuuden pieniin, ehkd nikymittomiinkin, tekoihin, arkisiin rutiineihin
ja odottamiseen. Kun sairaus yhdessi kuntoutuspalvelujirjestelmin rakenteiden
kanssa asettaa toimijuudelle reunachtoja, voi toimijuudessa keskeisimmaksi tul-
la juuri pienen toimijuuden passiivisuus, odottaminen ja tilanteen sietiminen.
Tilloin toimijuus voi olla tdytymistd (Sulkunen & Torronen 1997, 84-89; Jyr-
kimi 2008) huolimatta sisdisestd motivaatiosta, tai vaikka toimija olisi tietoinen
valinnanmahdollisuuksista, aitoa mahdollisuutta valintoihin ei ole (vrt. Giddens
1984a, 14-16; Sen 2009, 236). Toimijuudesta sairauden kanssa voi tulla "pientd”
puuhaamista, ajankuluttamista, jossa ei nienniisesti tapahdu mitdin (Honkasalo
2013, 43). Odottamisesta tavallisena toiminnan muotona kirjoittaa myos Kathy
Charmaz (1997), joka on tutkinut ajan ja kroonisen sairauden yhteytti. Charma-
zin mukaan sairastavan toimijuudessa tulevaisuuden epavarmuus on voimakasta
ja toivo, toivottomuus sekd pelko saattavat miadrictdd sitd. Odottaminen pidit-
td4 sitd toimijuutta, johon yksil6lla voisi olla halua, osaamista ja kykyd (Charmaz
1997; Sulkunen & Térronen 1997, 84-89; Jyrkimi 2008, 195).

3.2 Toimijuus, toimintamahdollisuudet ja
valitseminen

Vammaisten henkildiden oikeuksien neuvottelukunta laati Suomen vuosien
2018-2019 kansallisen toimintaohjelman Yhdistyneiden kansakuntien vammais-
ten henkilbiden oikeuksien yleissopimuksen toimeenpanosta. Toimintaohjelmassa
nostetaan vammaisten henkildiden palveluiden tulevaisuuden ja itsemidrdimis-
oikeuden uhkaksi kilpailuttaminen. Samassa toimintaohjelmassa todetaan, ettd
Suomessa vammaisten henkildiden ihmisoikeuksista heikoiten toteutuu oikeus
tyohon. (Sosiaali- ja terveysministeri6 2018, 2, 22-24, 51.) Vakavasti pitkdaikais-

sairaiden, vammaisten ja osatyokykyisten henkil6iden asema tydelimissi on ollut
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vuosikymmenii ongelmallinen (Loo 2004, 2200; Lehto 2011, 79). Vakavasti sai-
rastuneiden ja vammaisten henkiliden itsemiiridmisoikeuden toteutuminen ja
mahdollisuudet valita vapaasti seki ajaa omia asioitaan yhteiskunnan, tyomarkki-
noiden ja sosiaali- ja terveyspalveluiden sisilld tuovat esiin yhteiskuntamme todel-
lisen eriarvoisuuden (Sen 1992, 12-21; Yhdenvertaisuusvaltuutettu 2016)
Pitkdaikaissairaiden ja vammaisen henkiliden tilanteeseen vaikuttaa myos hy-
vinvointivaltion tehtdvin muutos, joka liittyy uusliberalismiin ja julkisen sekto-
rin yksityistimiseen ja tuotteistamiseen. Hyvinvointivaltion yhdeksi tehtiviksi on
anglosaksisista hyvinvointivaltiosta omaksuttu puitteiden, rakenteiden ja mahdol-
lisuuksien luominen markkinatoimijoille ja itsendisille kuluttajille. (Gilbert & Gil-
bert 1989; Deakin & Walsh 1996, 33; Harvey 2008, 188-202; Erisaari 2014,
125-126). Tdmai kehitys on ohjannut kansalaisten roolia yhi selvemmin kulutta-
juuteen Suomen sosiaali- ja terveyspalveluissa (Saari 2017, 480) ja tuonut yksityisen
sektorin ajattelu- ja toimintatapoja vammaisten ja pitkdaikaissairaiden henkildiden
tyollistimiseen ja tyossikdynnin tukemiseen (Mattila-Wiro & Tiainen 2019).
Taloustieteiliji Amartya Senin ja filosofi Martha Nussbaumin (1993) toimin-
tamahdollisuuksien viitekehys (Capability Approach) antaa aineksia vakavasti sai-
rastuneen tai vammaisen henkilén kyvykkyyden ja toimijuuden erittelemiseen
suhteessa yhteiskuntaan, oikeudenmukaisuuteen ja vapauteen. Sen avulla vam-
maisuutta voidaan kisitelld fyysisten ja psyykkisten toimintojen seki osallisuuden
mahdollisuuksien suhteena yhteiskuntaan huomioiden yksilon luontaiset ominai-
suudet, avut, kyvyt ja resurssit. (Mitra 2006, 236-237.) Viitekehyksen merkittavi
anti toimijuuskeskusteluun on yksiléon mahdollisuuksien tai niiden puuttumisen
nikokulma ja niiden asioiden seuraukset. Sen ja Nussbaum kisittelevit toimijuut-
ta toimintamahdollisuuksina, omien arvopdimiirien ja toimintojen tavoittamise-
na, vapautena valita seki oikeudenmukaisuuden toteutumisena. Viitekehys liittyy
liberalistiseen ajattelutraditioon ja filosofiseen perinteeseen, joka painottaa yksilén
vapauksia (Robeyns 2005, 95). Viitekehystd on kehitetty 1970-luvun lopulta al-
kaen alun perin kritiikiksi John Rawlsin (1988) oikeudenmukaisuusteorialle (Sen
1995). Keskustelu alkoi Amartya Senin (1985, 1992, 1995, 1999, 2009) kirjoituk-
sista, joita Martha Nussbaum (1993, 2006, 2011) on kehittidnyt edelleen.
Capability on suomennettu aikaisemmissa tutkimuksissa roimintakyvyksi (Saa-
ri 2011, 18; Lagerspetz 2011, 101; Simpura & Uusitalo 2011, 109; Herne 2012, 9;
Mintysaari 2016, 85) ja toimintavalmiuksiksi (Bjorklund & Sarlio-Siintola 2010,
37; Lindh & Suikkanen 2011, 128-130; Jarvikoski ym. 2015, 24). Itsekin kiy-
tin suomennosta toimintavalmiudet artikkelissani Nuorena MS-tautiin sairastu-

neen toimijuus tydelimissi ja kuntoutuksessa (Tydelimin tutkimus -lehti 2/2019
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s. 134-148), koska artikkelini analyysissa nojasin Martha Nussbaumin (2011, 21)
erotteluun yksilon sisdisistd toimintavalmiuksista ja toiminnan ulkoisista ehdois-
ta ja koin kisitteen toimintavalmius palvelevan titd erottelua. Olen tutkimukseni
yhteenvetoluvussa paitynyt kuitenkin kiyttdmain suomennosta toimintamahdol-
lisuus viitaten koko toimintamahdollisuuksien viitekehykseen. Tdmi suomennos
vastaa paremmin Amartya Senin alkuperidistd ajatusta vapaasta valitsemisesta.
Suomennosta toimintamahdollisuudet kiyttavit myos Kajanoja (1996, 57), Kainu
& Niemeli (2014, 9), Hirvilammi (2015, 24) ja Viitasalo (2018, 24).

Toimintamahdollisuuksien viitekehyksen ydin on suhteellinen eliminlaatu
seki yksilon mahdollisuudet valita vapaasti (Sen 2009, 236) ja muuttaa resurssit
omia arvopdiamaiirid tukeviksi toimintamahdollisuuksiksi (Nussbaum 2011, 18).
Viitekehyksen keskeiset kisitteet ovat yksilolle mahdollisten ja valittavissa olevien
toimintojen yhdistelmi eli toimintamahdollisuudet (capabilities) ja yksilén toimin-
not ja teot (functions), jotka ovat yksilon toteutuneita toimintamahdollisuuksia eli
erilaisia yksilon valinnan seurauksena tavoittamia asioita ja elinolosuhteita. Ne
ovat mitattavia, ja Senin mukaan ne muodostavat perustan ihmisen hyvinvoinnin
arvioinnille ja kisitteellistaimiselle. Sen kritisoikin perinteistd hy6tyyn ja vaurau-
teen pohjautuvaa hyvinvointiajattelua ja keskittyy yksilsille mahdolliseen elimiin
analysoimalla, minkilainen oleminen (being) ja tekeminen (doing) on heille mah-
dollista eikd estd yksilon etua tai vapautta. (Sen 1993, 30-31; Sen 1999, 74; ks.
myos Viitasalo 2018, 27-28.)

Senin (1992) ja Nussbaumin (2011) lihtokohtana on, ettd ihmiset ovat eriar-
voisessa asemassa sen suhteen, kuinka he voivat muuttaa resurssejaan omia ar-
vopaimairidin ja tavoitteitaan tukeviksi toimintavalmiuksiksi. Eriarvoisuuden
taustalla ovat esimerkiksi lapsuudenperheen sosioekonominen asema, mahdolli-
suudet koulutukseen, liheissuhteet ja verkostot sekd kokemukset, joiden perus-
teella yksilo on muodostanut kisityksensi omasta arvostaan, osaamisestaan ja
taidoistaan (Ronkainen 1999, 53; Mattila-Aalto 2009). Oikeudenmukaisen yh-
teiskunnan tehtivi olisi tukea kansalaisten tasavertaisia mahdollisuuksia lihto-
kohtien eroista riippumatta tai niitd kompensoiden (Nussbaum 2011). Vakava
sairastuminen ja vammautuminen rajaavat toimintamahdollisuuksia, tuottavat
niin yhteiskunnallisessa mielessi vammaisuutta (Terzi 2005, 453; Mitra 20006,
241) ja tuovat esiin taloudellisesti hyvinvoivien maiden, kuten Suomen, yhteis-
kunnallisen eriarvoisuuden syvyyden (Sen 1992, 93-101).

Vakava sairastuminen tai vammautuminen muuttaa yksilon kykyi toimia, jol-
loin hinen toimijuutensa ja toimintamahdollisuutensa muuttuvat, vaikka hinen

taustansa pysyy samana. T4lloin yksilolle mahdolliset toiminnot ja teot (functions)
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muuttuvat, ja hin voi menettdi ainakin osan vapaudestaan valita ja tavoitella it-
selleen tirkeiti asioita. (Sen 1992, 40; Terzi 2005, 449; Nussbaum 2011, 18.) Yh-
teiskunnan tehtiviksi muodostuu uusien ja erilaisten toimintamahdollisuuksien
luominen, jotta yksil6 voisi sdilyttdd asemansa antajana suhteessa tydelimiin ja
yhteiskuntaan. Samalla hin voisi yhi valita ja ajaa omia arvopadmairiddn. Jos yk-
silé ei halustaan huolimatta pysty muuttamaan yhteiskunnan tarjoamaa tukea
omia arvopdimiiridin tukeviksi resursseiksi, hinelld on vaara menettdi mahdol-
lisuutensa valita ja hinestd voi tulla passiivinen yhteiskunnan etujen vastaanotta-
ja, joka on riippuvainen yhteiskunnan tai liheisten antamasta tuesta. (Sen 2009,
228-230; Sen 1999, xii—xiii; Nussbaum 2011, 18.)

Toimintamahdollisuuksien viitekehystd on hyodynnetty vammaisuuden uu-
delleenmuotoiluun, koska sen avulla voi tarkasti ja eri tavoin ymmairtid ihmisen
moninaisuutta. Kun vakavasti sairastunutta tai vammaista henkil64 tarkastellaan
hinen toimintojensa avulla, hinen vammansa voidaan toiminnallisuuden niko-
kulmasta poistaa esimerkiksi oikeanlaisilla apuvilineilld, psykologisella tuella tai
puhetta tai kieltd tukevilla toimilla. Vamman tai sairauden luonteella tai syylli ei
ole merkitystd, vaan oleellista on hinen mahdollisuutensa valita ja toimia. Niin
toimintamahdollisuuksien viitekehyksen avulla vammaisuutta voidaan kisitelld
suhteessa niihin yhteiskunnassa hyviksyttyihin tapoihin, jotka jakavat ihmisii ja
heidin osallisuuttaan yhteiskunnassa. (Terzi 2005, 451-452; Mitra 2006, 241.)

Ty6 ja osallisuus tydelimddn kertovat yksilon asemasta yhteiskunnassa. Mit-
ra (2006, 243-244) on analysoinut vammaisten henkildiden mahdollisuuksia ja
kykyja tehda t6itd sekd toisaalta heiddn jidmistddn tydelimin ulkopuolelle, vaik-
ka heilld olisi kykyja olla tydelimissi, tai jos kyvyt ovat syysti tai toisesta vi-
hentyneet tai ovat liian vihidiset. Tyon tekemisen esteend voivat olla vammaisen
henkildn fyysiset tai psyykkiset rajoitteet tai voimakas visyminen, mutta yhtd lail-
la tyonantajan asenteet ja ennakkoluulot. Vakavasti sairastuneen tai vammaisen
henkilon hyvinvointia suhteessa tydelimdan voi arvioida sen perusteella, kuin-
ka hin teoillaan ja toiminnallaan (functions) tavoittaa itse haluamiaan asioita, ja
kuinka hinen olemisensa (being) ja tekemisensi (doing) tydelimissid on mahdol-
lista. (Sen 1993, 30—31; Sen 1999, 74.) Itse haluamiensa asioiden tavoittelussa va-
kavasti sairastuneilla ja vammaisilla henkil6illd on tavallisesti rajoitteita. Niiden
ei kuitenkaan tarvitse estdd toimintamahdollisuuksia ja omaan valintaan perus-
tuvaa olemista ja tekemistd, mikali vakavasti sairastunut tai vammainen henkild
saa ammatillista hoitoa ja kuntoutusta seki tarvittavat apuvilineet. Ty6nantajan
puolelta taas tydn joustojen seki fyysisen ja sosiaalisen ympiristén avulla voi tu-

kea vammaista tai vakavasti sairastunutta henkiloa.
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3.3 Toimijuus, kuntoutus ja mahdollisuudet
muutokseen

Toimijuutta (Giddens 1984a; Archer 2003; Jyrkdmi 2007, 2008) ja toimintamah-
dollisuuksia (Nussbaum & Sen 1993; Sen 1999, 2009; Nussbaum 2006, 2011)
korostavalla sosiaalipoliittisella keskustelulla on ollut vaikutuksensa myds kuntou-
tuksen sisiltdjen ymmairtimiseen. Tdmin lisiksi kansainvilisen vammaisliikkeen
piirissd alettiin 1970-luvun lopulta alkaen kyseenalaistaa kuntoutuksen vajavuus-
keskeisyys ja asiantuntijapainotteisuus seki vammaisuuden ymmairtdminen 1di-
ketieteellisesti yksilossi. Uuden ajattelutavan lihtokohdaksi asetettiin silloin
vammaisten ihmisten omista tarpeista ja tavoitteista lihtevi toimintamalli, jonka
pohjalta kehittyi mydhemmin vammaisuuden sosiaalinen malli ja kuntoutuksen
valtaistava paradigma (vrt. empowerment). Se painottaa kuntoutujan toimijuut-
ta hinen sosiaalisessa toimintaympiristossddn. T4lléin kuntoutuksen tavoittee-
na on voimavarojen vahvistuminen ja uusien mahdollisuuksien 16ytyminen sekd
osallisuuden vahvistuminen asiantuntijuuden ja vajavuuden painottamisen sijaan.
(Jarvikoski & Karjalainen 2008, 85; Suikkanen & Lindh 2008, 65-66; Lindh &
Suikkanen 2011, 130-132; Jarvikoski & Harkapid 2018, 193.)

Toimintamahdollisuudet kuten myds toimijuus ja osallisuus todellistuvat
suhteessa sosiaaliseen ympiristoon (Giddens 1984a 1617, 25; Archer 2003, 1,
130-132; Jyrkimi 2008; Erisaari 2012, 259-260; Isola ym. 2017, 16-21; Min-
tyneva & Hiilamo 2018, 19). Vakavasti sairastuneille tai vammaisille henkiloille
kuntoutus on merkittdvi osa titd sosiaalista ympiristod, johon he peilaavat omaa
toimijuuttaan. Laaja-alainen lddkinnillisen, ammatillisen, kasvatuksellisen ja so-
siaalisen puolen huomioiva kuntoutus (ks. Jarvikoski & Harkipai 2011, 21-22)
voi onnistuessaan antaa yksilolle vilineitd oman toimijuutensa tiedostamiseen ja
ndin omia arvopadmairii ajavan toimijuuden luomiseen kuntoutuksen palvelujir-
jestelmin tai tydelimin rakenteiden sisilld. Yksilon toimijuuden muodostuminen
tiedostavaksi ja kuntoutujan roolin sisiistiviksi on kuitenkin yleensa hidas ja pit-
ki prosessi, jonka aikana yksilon on reflektoitava itseddn suhteessa ympiaroiviin
yhteiskuntaan (Heikkinen & Jyrkimi 1999, 36) ja sisdistettavd uudenlainen ajat-
telutapa itsestddn. Tama prosessi sisiltdd suhteen muuttumisen omaan itseen sekd
kuntoutuksen palvelujirjestelmin toimintalogiikan ymmirtimisen osana sosiaa-
li- ja terveyspalveluja ja suhteessa tydelimiin.

Kuntoutuksen tehtdvini suhteessa tydelimiin on tukea yksilon toimijuutta
ja tyokykyd, antaa vilineitd muutokseen seki turvata tyduran jatkuvuutta (Jarvi-

koski & Hirkipad 2011, 8). Kuntoutuksen palvelujirjestelmi on Suomessa kui-
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tenkin monialainen, ja palvelujen jirjestimisestd vastaavat useat eri tahot, eiki
niiden tahojen vilinen vastuunjako ole selked. (Miettinen 2011, 6; Viitanen &
Piirainen 2013, 112; Suikkanen & Lindh 2012, 50-54.) Siksi kuntoutusjirjestel-
min toiminta ei ole usein yksiselitteistd tai helposti ymmarrettivaid. Kuntoutusta
jarjestavit julkinen terveydenhuolto, Kansanelikelaitos ja tyoelikekassat. Nykyi-
nen kuntoutuslainsiddintd muodostuu useista eri aikoina siddetyistd palvelu- ja
vakuutusjirjestelmien laeista, ja vuosikymmenien aikana jirjestelmistd on muo-
dostunut hajanainen kokonaisuus, jossa eri toimijoilla voi olla paillekkiisii tehti-
vid. (Sosiaali- ja terveysministerié 2017:41, 19.) Yleislakeina kuntoutusta ohjaavat
sosiaalihuoltolaki (1301/2014) ja terveydenhuoltolaki (1326/2010), joiden lisiksi
tapauskohtaisesti sovelletaan useita erityislakeja.

Kansanelikelaitos myontdd vaativaa ladkinnillistd, ammatillista ja harkin-
nanvaraista kuntoutusta sekd kuntoutuspsykoterapiaa (Kansanelikelaitos 2018,
216), joista se tekee padtokset kuntoutujan ja terveydenhuollon yhdessi kirjalli-
sesti laatiman suunnitelman perusteella (Rissanen 2008, 633). Kuntoutuspalve-
lujen tuottajina toimivat puolestaan yksityiset palveluntuottajat (Nikkanen 2010,
3). Kuntoutettavalla henkil6lld onkin lakisditeisesti oikeus kuntoutujan ja moni-
ammatillisen tiimin yhteistyoni laatimaan kuntoutussuunnitelmaan, jota ilman
kuntoutus jia helposti toisistaan irrallisiksi toimenpiteiksi vailla moniammatilli-
sesti mietittyi tavoitetta (Jarvikoski & Hirkipai 2004, 167).

Todellisuudessa kuntoutussuunnitelmien laadinta on ollut puutteellista, ja kun-
toutujat itse ovat osallistuneet suunnitelmien tekoon vihin (Puumalainen 1993;
Kallanranta & Rissanen, 1996; Kari & Puukka 2001; Topo 2012, 288; Tepora-
Niemi 2018, 314-315). Suuri ongelma on tiedon saaminen palveluista ja niiden
edellytyksistd, koska kuntoutuspalvelujirjestelmi on itsessddn monimutkainen
(Puumalainen 2008, 16) ja tiedonkulun vastuu kasautuu helposti kuntoutujil-
le itselleen. Pitkdaikaissairaat ja vammaiset henkildt ovat myds kokeneet Kan-
sanelikelaitoksen padtokset seki sosiaali- ja terveyspalveluissa saamansa kohtelun
usein ndyryyttiviksi tai jopa vallankdytoksi. (Nykdnen ym. 2018, 217; Alanko
ym. 2017, 16.) Tamin lisiksi sosiaali- ja terveyspalvelujen rakenteiden muutok-
set, kuntoutuspalveluja tarjoavien toimijoiden lisidntyminen ja kilpailuttaminen
vaikeuttavat entisestian monimutkaisen jirjestelmidn ymmirtimistd (Anttonen
ym. 2012, 24-25; Sosiaali- ja terveysministerié 2017:41, 36; Reunanen 2018, 53).
Usein my6s ammattilaisten kuntoutuskisityksen taustalla ovat yhi vahvasti ter-
veys, sairaus, viat ja vammat (Jarvikoski ym. 2015, 22), vaikka kuntoutuksen ta-
voitteista ja sisdlloistd kidyddidn monialaisia keskusteluja.

Kuntoutuksen jirjestimisen moninaisiin haasteisiin on pyrkinyt vastaamaan
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muun muassa vuosina 2016-2017 tydskennellyt kuntoutuksen uudistamisko-
mitea (Sosiaali- ja terveysministerio 2017:41), joka toi esiin kuntoutuksen hyvii
kiytintojd. Niiden mukaan kuntoutus on kytkettivi hoitoketjuihin, sen tuli-
si alkaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja silld tulisi olla selked tavoite
sekd koordinoitu moniammatillinen tuki. Lisiksi komitea teki 55 ehdotusta kun-
toutusjirjestelmin yhdenmukaisuuden, tasa-arvon, suunnitelmallisuuden ja laa-
dunvarmistuksen turvaamiseksi, jotta taattaisiin kuntoutuksen asiakasprosessin
selkeys tulevaisuudessa.

Eurooppalaisen yhteiskuntapolitiikan tavoite on sosiaali- ja terveyspalvelujen
asiakkaiden aktivointi itsestidn huolehtiviksi ja aktiivisiksi toimijoiksi (Newman
& Tonkens 2011). Aktiivisen ja tiedostavan toimijuuden tukeminen edellyttiisi
sosiaali- ja terveyspalvelujen ammattilaisilta entistd vahvempaa jaettua toimijuutta
(shared agency) kuntoutuksessa. Tilloin kuntoutuksen pitiisi perustua asiakkaan
kanssa yhteiseen suunnittelemiseen ja pditoksentekoon sekd ammattilaisena rin-
nalla kulkemiseen (Jarvikoski ym. 2013). Tdma edellyttiisi pitkikestoisia suhtei-
ta ammattilaisten ja kuntoutujien vilille. T#ll6in olisi mahdollista, ettei vastuuta
kuntoutuksen sisillsisti ja oikea-aikaisuuden paittimisestd siirrettdisi kuntoutu-
jille itselleen, vaan sosiaali- ja terveyspalvelut toimisivat yhi turvaverkkona ja suo-
jelisivat yksilod riskeiltd tarjoten uusia mahdollisuuksia. (Jarvikoski ym. 2013.)
Niin mahdollistettaisiin kuntoutujalle lihtokohdat olla aktiivinen osapuoli hintd
itseddn koskevassa padtoksenteossa ja palveluprosessin suunnittelussa (Julkunen
& Heikkild 2007).

Maailman terveysjirjeston WHO:n toimintakyvyn ja terveyden luokitusjirjes-
telmin International Classification of Functioning Disability and Health (ICF)
laadinnassa on pyritty niin sanottujen vammaisuuden lddketieteellisen ja sosiaa-
lisen mallin synteesiin. Luokituksen tavoitteena on ollut tarjota tasapainoinen
kuva terveyden ja toimintakyvyn eri puolista avuksi kuntoutuksen mallintami-
seen niin, ettd se huomioisi biologisen, yksilopsykologisen ja yhteiskunnallisen
nikokulman. ICF-mallissa toimintakykyi tarkastellaan kuitenkin terveydentilan
kautta, jolloin paihuomio on terveydentilassa ja sen hiirioissi, eikd ihmisen toi-
mintakyvyssi yleisemmin. (Jarvikoski ym. 2015, 21.)

Tutkimus on laajentanut kuntoutuskisitysti paitsi toimintakyvyn myds toimi-
juuden moninaisuuden ymmirtimiseen. Téllaiselle tutkimukselle on tyypillistd
valtaistavan paradigman korostus. (esim. Jarvikoski & Karjalainen 2008; Mattila-
Aalto 2009; Koukkari 2010; Lindh & Suikkanen 2011; Lindh 2013; Kerdtar ym.
2014; Reunanen 2017.) Kuntoutusta ei suomalaisessa lainsiidinndssi eiki sosi-

aali- ja terveydenhuollossa pelkistetikddn lddkinnilliseen kuntoutukseen, vaan
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kuntoutuksen perusteena voivat olla esimerkiksi tyokyvyn heikkeneminen, vaka-
va sosiaalisen syrjiytymisen uhka tai vaikeat oppimisvaikeudet. Kuitenkin muu-
toksen mahdollistaminen ja uusien ratkaisujen loytiminen kuntoutuksen avulla
on kuntoutuksen suuri haaste, kun tavoitteena on kuntoutujan osallisuuden ja toi-

mijuuden tosiasiallinen vahvistaminen hinen sosiaalisessa ympiristossdin. (Jarvi-

koski ym. 2015, 22, 29.)
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4 LAADULLISEN
PITKITTAISTUTKIMUKSEN
TOTEUTTAMINEN

aadullisen pitkittdistutkimukseni toteuttaminen ajoittui vuosille 2012—
2019. Tutkimusprosessi oli pitkd, mutta sisilsi vuosia, jolloin en aktiivises-

ti edistanyt tutkimusta. Aloitin viitoskirjatutkimukseni Kuntoutussiition

ja MS-liiton (mychemmin Neuroliitto) projektissa MS-tautia sairastavien
ammatillinen kuntoutuminen ja tyossi jaksaminen. Tyoskentelin projektin tutki-
jana elokuusta 2012 toukokuun 2013 loppuun, ja kirjoitin projektissa raportin
Pitkdaikaissairaus, tyoelimd ja kuntoutus: MS-tautiin sairastuneen nuoren aikuisen
ja tyonantajan nikokulma (Niemi 2013). Jdin kuitenkin ditiyslomalle huhtikuussa
2013, ja minulla oli kaksi perikkiistd perhevapaata vuoden 2017 kesdin asti. Hei-
nikuusta 2017 vuoden 2018 loppuun kirjoitin tutkimusta apurahatutkijana. Vuo-
den 2019 alusta siirryin palkalliseksi tohtorikoulutettavaksi Helsingin yliopistolle.

Vuonna 2018 apurahatutkijana laajensin tutkimusasetelmani ja tutkimusai-
neistoni pitkittdistutkimukseksi, kun haastattelin uudestaan vuonna 2012 haas-
tattelemiani nuorena MS-tautiin sairastuneita henkil6itd. Konkreettisesti kirjoitin
viitdskirjani kolmena osajulkaisuna sekd yhteenvetolukuna, joissa analysoin ai-

neistostani tyoelimii ja kuntoutusta koskevat osiot.
4.1 Tutkimuksen tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Tutkimukseni tavoitteena on tuoda esiin nuorena vakavasti sairastuneen tilanne
tyoelimissd ja kuntoutuksessa kuuden vuoden ajanjaksolta vuosilta 2012-2018.
Laadullinen pitkittdisaineistoni antaa mahdollisuuden “rinnalla kulkemiseen”
ja haastateltujen kerronnan seuraamiseen kahtena tutkimusvuonna. Aineiston
avulla onkin mahdollista hahmottaa yksilon vuosien aikana rakentama toimijuus
(Neale & Flowerdew 2003, 189—194; McLeod 2003; Nikander 2014, 245-246)
seki tarkastella haastateltavieni toimijuuden muuttumista yksilotasolla ja vaka-
vasti sairastuneiden ryhmini ajan kuluessa MS-diagnoosin jilkeen. Laadullinen
pitkittdisaineisto tuo esiin myds muutoksen syyt henkilokohtaisemmalla tasolla
kuin iso midrillinen seuranta-aineisto. Lisiksi pitkittdisaineiston avulla voi kuva-

ta yksilon seki tydelimin ja kuntoutuspalvelujirjestelmin rakenteiden suhdetta.

-37 -



Diak

(Neale & Flowerdew 2003, 192; Elder & Giele 2009, 2—5; Nikander 2014, 243.)
Viitoskirjani padtutkimuskysymys ja sitd tdydentivit alakysymykset ovat:

Millainen toimijuus mahdollistuu nuorena vakavasti sairastuneelle elimidnkulun
my6td tydeldmissi ja paivittdistd arkea tukevassa kuntoutuksessa?

1. Millaiseksi nuorena vakavasti sairastuneen toimijuus muodostuu suhteessa
omaan sairauteen ja kuntoutukseen? (Osatutkimus I) Miten toimijuus muut-
tuu, kun sairaus etenee ja aikaa diagnoosin saamisesta kuluu? (Osatutkimuk-
set 11, III)

2. Mitki ovat nuorena vakavasti sairastuneen mahdollisuudet itsemiiriimis-
oikeuteen kuntoutuksensa suunnittelussa, ja miten nimi mahdollisuudet
muucttuvat sairauden hyviksymisprosessin edetessd? (Osatutkimus II)

3. Miten nuorena vakavasti sairastuneen toimijuus suhteessa tyohon muuttuu
sairauden ja sen hyviksymisprosessin edetessd? (Osatutkimus III)

4. Miten eliminkulku on yhteydessi nuorena vakavasti sairastuneen toimijuu-

den muodostumiseen? (Osatutkimukset II, I1I)

Viitoskirjani kolmessa osatutkimuksessa olen analysoinut nuorena MS-diagnoo-
sin saaneiden toimijuuden muodostumista vuosien 2012 ja 2018 haastatteluai-
neistojen perusteella. Vaikka tutkimusaineistoni on yksilollisii tarinoita sairauden
ja vammaisuuden kehittymisestd, ensisijainen kiinnostukseni on yhteiskunnan
vastaus tutkittavien henkildideni kohtaamaan sairastumisen ja vammautumi-
sen riskiin. Seuraavassa taulukossa ovat tiedot kunkin osatutkimuksen tutkimus-

kysymyksistd, aineistoista, metodista ja julkaisusta.
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TAULUKKO 1. Vaitéstutkimukseni osatutkimukset ja niiden julkaisut seka tutkimuskysy-
mykset, aineistot ja metodit.

Tutkimuskysymys

Osatutkimus ja julkaisu

Aineistot ja metodi

1. Miten haastatel-

lut paasevat osaksi
sosiaali- ja terveys-
palvelujen toiminta-
kaytantoina toteutuvaa
vuorovaikutusta?

2. Millainen toimijuus
haastatelluille muo-
dostuu suhteessa
omaan sairauteen ja
kuntoutukseen?

MS-tautiin sairastuneen
toimijuus sosiaali- ja
terveyspalveluissa

Tepora-Niemi Suvi-Maaria
(2018) MS-tautiin sairastu-
neen toimijuus sosiaali- ja
terveyspalveluissa. Sosiaali-
|aaketieteellinen aikakaus-
lehti 4/2018. s. 309-320.

Vuoden 2012 kerronnalliset
haastattelut (N=14) tyoela-
massa oleville nuorena MS-
tautiin sairastuneille henkildille

Teoriaohjaava sisallénanalyysi,
jonka teoreettinen viitekehys
on Giddensin (1984a) ajatus
toimijuudesta seka Jyrkaman
(2008) teoreettismetodolo-
ginen viitekehys toimijuuden
modaliteeteista

1. Miten haastateltujen
tarinoissa toimijuus suh-
teessa omaan sairau-
teen ja kuntoutukseen
muuttuu vuosien 2012 ja
2018 valilla?

2. Millaiset mahdolli-
suudet haastatelluilla
tarinoiden mukaan
on kayttaa itsemaa-
raamisoikeuttaan ja
valita vapaasti oman
kuntoutuksensa
suunnittelussa?

Nuorena vakavasti sairas-
tuneen toimijuus kuntou-
tuksessa ja mahdollisuudet
itsemaaraamisoikeuteen

Tepora-Niemi Suvi-

Maaria (2019) Nuorena
vakavasti sairastuneen toi-
mijuus kuntoutuksessa

ja mahdollisuudet itse-
maaraamisoikeuteen.
Yhteiskuntapolitiikka
5-6/2019. s. 550-560.

Vuoden 2012 kerronnalliset
haastattelut (N=14) tydela-
massa oleville nuorena MS-
tautiin sairastuneille henkiléille

Vuoden 2018 Seurantahaastat-
telut (N=10) samoille MS-tautiin
sairastuneille henkildille kuin
vuoden 2012 haastattelut

A.J. Greimasin (1966/1980)
kehittama narratiivinen
aktanttianalyysi

1. Millainen toimijuus
haastatelluilla on suh-
teessa tyohon ja sita
tukevaan kuntoutuk-
seen vuosina 2012 ja
201872

2. Miten toimijuus
muuttui kuuden vuo-
den aikana?

Nuorena MS-tautiin sairas-
tuneen toimijuus tydela-
massa ja kuntoutuksessa

Tepora-Niemi Suvi-Maa-
ria (2019) Nuorena MS-tau-
tiin sairastuneen toimijuus
tydelamassa ja kuntoutuk-
sessa. Tyoelaman tutkimus
-lehti 2/2019. s. 119-133.

Vuoden 2012 kerronnalliset
haastattelut (N=14) tydela-
massa oleville nuorena MS-
tautiin sairastuneille henkiléille

Vuoden 2018 Seurantahaastat-
telut (N=10) samoille MS-tautiin
sairastuneille henkildille kuin
vuoden 2012 haastattelut

Teoriaohjaava sisalléonanalyysi,
jonka teoreettisena viitekehyk-
sena on Senin ja Nussbaumin
(1993) toimintamahdollisuuk-
sien teoria seka Jyrkaman
(2008) teoreettismetodolo-
ginen viitekehys toimijuuden
modaliteeteista

Osatutkimukseni muodostavat yhtendisen kokonaisuuden, joissa on kiytetty

samaa haastatteluaineistoa, vaikkakin osatutkimuksen I aineistona ovat aino-
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astaan vuoden 2012 haastattelut. Hyédynnin tutkimuksessani kuitenkin teoria-
triangulaatiota ja analyysitriangulaatiota, eli kdytin aineiston tulkinnassa useita
eri teoreettisia nikokulmia ja tutkimusmetodeja (Denzin 1970, 308; Tuomi &
Sarajirvi 2013, 143—147). Triangulaation on ajateltu lisddvin tutkimuksen luo-
tettavuutta eli validiteettia, kun tutkittavaa ongelmaa kisitellddn useista nikokul-

mista ja eri teorioiden avulla (Denzin 2012).

4.2 Tutkimuksen kulku ja tutkimusaineiston
esittely

Osana MS-liiton ja Kuntoutussdition projektia MS-tautia sairastavien ammatilli-
nen kuntoutuminen ja tyossi jaksaminen haastattelin 14 MS-tautiin sairastunutta
henkil63, jotka asuivat Eteld-Suomen alueella. Haastattelut tein syys-marraskuus-
sa 2012. Haastatellut valikoituivat vastaamalla MS-liiton (mychemmin Neuro-
liitto) Avain-lehdessd julkaistuun hakuilmoitukseen tai MS-liiton elokuussa 2012
jasenistolleen lihettimdin haastattelukutsuun. Koska haastattelukutsut lihetet-
tiin MS-liitosta, en koskaan nihnyt jisenrekisterin tietoja. (Kuula 2006, 105.)
Haastateltaviksi etsittiin joko koko- tai osa-aikaisesti tyossikiyvid alle 35-vuo-
tiaita henkiloitd, joilla oli MS-diagnoosi. Kaikki haastateltavani olivat siis vapaa-
chroisia ja MS-liiton jisenid. Koska he olivat tehneet valinnan liittoon liittymisestd
diagnoosin saamisen jilkeen, he saattoivat olla parempiosaisia kuin MS-tautia sai-
rastavat keskimiirin. He olivat halunneet ajaa omaa asiaansa liittyessiin liittoon,
ja he saivat liiton kautta tietoa ja tukea sitd halutessaan.

Haastattelukutsussa tutkimuksen kohteeksi rajattiin MS-tautia sairastavien
tyossd jaksaminen ja ammatillinen kuntoutus. Haastattelukutsussa ja hakuilmoi-
tuksessa pyydettiin varaamaan aikaa haastattelua varten noin kaksi tuntia ja ker-
rottiin, ettd haastattelussa kisitellidn luottamuksellisesti tydelimii, sairautta ja
kuntoutumista. (Kylmi & Juvakka 2014, 149.) Vuoden 2012 haastattelukutsu-
kirje on liitteend 1.

Haastateltavaksi haluavat ottivat itse minuun yhteyttd puhelimitse tai sihko-
postilla ja kertoivat halustaan tulla haastatelluiksi. Yhteydenottoja sain yhteensi
17 henkiloled. Heistd 14:n kanssa sain sovittua ja toteutettua haastattelun. Kolme
haastattelukutsuun vastanneista ei vastannut enid sihkdposteihin, joissa yritin so-
pia tarkan ajan ja paikan haastatteluille. Tutkimuseettisistd syistd vapaachtoisuus
oli tirked kriteeri haastateltavien rekrytoinnissa (Kuula 2006, 106-108; Kvale &
Brinkman 2009, 72-73; Kylmi & Juvakka 2014, 138). Lihetin yhden muistu-
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tusviestin, mikili en saanut vastausta viestiini, jonka tarkoituksena oli sopia haas-
tattelun paikka ja ajankohta. Mikili en saanut vastausta muistutusviestiinkdin,
paittelin, ettei henkild enid ole halukas haastatteluun, enki lihettinyt useampia
muistutuksia.

Haastattelin 14 halukasta, enki haastattelujen jilkeen rajannut kenenkidin
haastattelua tutkimusaineistoni ulkopuolelle. Haastateltavista kolme oli michiid
ja yksitoista naisia. He olivat haastatteluhetkelld idltddn 26—33-vuotiaita nuo-
ria aikuisia. He olivat saaneet diagnoosin 19-29-vuotiaina, joten diagnoosin
saamisesta oli kulunut vuodesta yhteentoista vuotta ennen haastatteluja. Haas-
tatelluista viidelld oli haastatteluhetkelld akateeminen loppututkinto, kolmella
ammattikorkeakoulututkinto, kolmella toisen asteen ammatillinen tutkinto ja
kolmella yliopisto- tai ammattikorkeakouluopinnot meneilldin. Haastateltavat
olivat todennikoisesti myos korkean koulutustasonsa takia parempiosaisia kuin
MS-tautiin sairastuneet keskimiirin. Koulutus auttoi heitd myo6s kuvaamaan ja
kertomaan itsestiin suhteessa sairauteen.

Koska haastatellut valikoituivat haastattelukutsuun vastaamisen perusteella,
he eivit olleet tietoisia toistensa henkilollisyydestd, eikd heitd yhdistinyt esimer-
kiksi sama kuntoutus- tai vertaistukiryhmi (Kuula 2006, 105). Tarked huomio
tutkimusasetelmasta on kuitenkin se, ettd useampi haastattelukutsuun vastannut
henkilé pohti kuulumistaan tutkimuksen kohderyhmiin, koska haastattelujen
aiheeksi oli mainittu kuntoutus ja erikseen ammatillinen kuntoutus. Tdma mai-
ninta on saattanut vihentii halukkaita tutkimushaastateltavia, koska tietoisuus
kuntoutukseen osallistumisesta tai siitd, mitd kuntoutus on, oli episelvd haastat-
teluihin osallistuneille. Haastatellut eivit mydskdin tunnistaneet kisitettd am-
matillinen kuntoutus. Tarkastelen kuntoutuksen tunnistamisen problematiikkaa
tarkemmin tutkimuksen tuloksissa luvussa 5.

Vuoden 2012 haastattelukutsussa oli maininta, ettd projektitutkimuksen jil-
keen aineistosta on tarkoitus jatkaa viitostutkimusta. Vuonna 2012 ei kuitenkaan
vield ollut tietoa vuoden 2018 haastatteluista, enki vuoden 2012 haastattelutilan-
teessa kysynyt haastateltaviltani henkil6kohtaisesti lupaa uusien haastattelujen te-
kemiseen. Kuntoutussiitiossi olin sopinut, ettd voin siilyttdi itsellini MS-tautiin
sairastuneiden haastattelujen litteraatiot vditostutkimustani varten. Haastattelu-
jen ddnitteet tuhosin jiddessini ditiyslomalle ja lopettaessani tyéni MS-liiton ja
Kuntoutussdition projektissa huhtikuussa 2013. Samalla tuhosin my6s haasta-
teltujen yhteystiedot. (Kuula 2006, 80—86.) Kun minulle vuonna 2017 tarjoutui
apurahan turvin mahdollisuus jatkaa vuonna 2012 kerdamini aineiston perusteel-

la tutkimusta viitostutkimukseksi, selvitin mahdollisuutta haastatella uudestaan
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samat henkildt, jotka olivat antaneet haastattelun vuonna 2012.

Neuroliitosta (aikaisemmin MS-liitto) tavoitin entiset yhteistydbkumppanini,
ja kevittalvella 2018 Neuroliiton kautta postitettiin kahteen kertaan haastattelu-
kutsu samalle rekisteriotannalle, jolle haastattelukutsut olivat lihteneet vuonna
2012. Itse en jisenrekisteritietoja nihnyt. (Kuula 2006, 105.) Lisiksi haastattelu-
kutsu laitettiin Neuroliiton Facebook-sivuille. Vuonna 2012 haastatelluista hen-
kiloistd tavoitin ndin seitsemin, jotka ottivat minuun yhteyttd puhelimitse tai
sihkopostilla. Minuun otti yhteyttd myos useita henkil®itd, joita en ollut haasta-
tellut vuonna 2012 ja jotka toivoivat nyt pddsevinsi haastateltavaksi. Heidit ra-
jasin kuitenkin tutkittavieni ulkopuolelle, koska tutkimusasetelmani perusteella
kiinnostukseni kohdistui jo vuonna 2012 haastateltuihin, eiki tarkoitukseni ollut
laajentaa tutkittavien joukkoa. (Mason 2002, 19, 21; Kylmi & Juvakka 2014,
53-54.)

Saamieni seitsemin yhteydenoton lisiksi jaljitin itse kolme henkil6d muista-
mieni haastateltujen tyopaikkojen verkkosivujen sekd LinkedIn-palvelun avulla.
Muistin haastateltujen tyopaikat, koska olin niissd kidynyt tai haastatellut oli-
vat niistd paljon kertoneet. Organisaatioiden Internet-sivuilla oli tydntekijéiden
nimet. LinkedIn-palvelun avulla vain varmistin, ettd henkilén kuva ja tyd- tai
koulutushistoria tismidi vuonna 2012 haastattelemiini henkil6ihin. Muuten en
etsinyt haastateltaviani LinkedIn-palvelusta. Varmistuttuani ty6ntekijoiden hen-
kilsllisyydestd kysyin heiltd sihkopostitse, olivatko he osallistuneet vuonna 2012
tutkimukseen ja saako heille lihettdd uuden haastattelukutsun. Kaikki vastasi-
vat osallistuvansa mielelliin uudestaan, minki jilkeen lihetin haastattelukutsun.
Vuoden 2018 haastattelukutsu on liitteend 2. Siind kerroin jatkavani vuoden 2012
projektitutkimuksen perusteella viitdstutkimusta. Uusiin haastatteluihin pyydet-
tiin varaamaan aikaa noin kaksi tuntia (Kylma & Juvakka 2014, 149). Tuhosin
tavoittamieni henkildiden yhteystiedot haastattelujen jilkeen, ja kun haastattelu-
jen ddnitteet oli litteroitu valmiiksi, tuhosin haastattelujen ddnitteet (Kuula 2006,
80-80).

Vuoden 2018 haastattelukutsut eivit tavoittaneet neljid vuonna 2012 haasta-
telluista, jos he olivat esimerkiksi eronneet Neuroliitosta, tai sitten he eivit endi
halunneet antaa haastattelua. Kaikkien kymmenen tavoittamani kanssa sovin
haastatteluajan ja -paikan. Vuonna 2018 haastatelluista kolme oli miehii ja seitse-
min naisia. Vuonna 2018 he olivat 32—-39-vuotiaita, ja diagnoosin saamisesta oli
kulunut seitsemisti seitsemidintoista vuotta. He eivdt kaikki haastatteluhetkel-
14 olleet ty6elimidssd. Haastatelluista neljilld oli haastatteluhetkelld akateeminen

loppututkinto, kolmella ammattikorkeakoulututkinto ja kolmella ammatillinen
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toisen asteen tutkinto.
4.3 Teoreettismetodologinen lahestymistapa

Laadullinen pitkittdistutkimus huomioi ajallisuuden, jatkuvuuden ja muutoksen
seki tavat tulkita niitd kunakin aikana. Laadullinen aineisto antaa mahdollisuu-
den ymmirtdd jatkuvuutta yksilokohtaisemmin tai nyansoidummin kuin isoil-
la survey-aineistoilla tehdyt tutkimukset. (Neale & Flowerdew 2003; McLeod
& Thompson 2009; 2012; Elder & Giele 2009, 2-5; Nikander 2014, 245-246.)
Niin laadullisen pitkittdistutkimusaineiston vahvuus on yksilollisen elimankulun
ja sen osana olevan sairauden herkkyyden ja moninaisuuden kuvaus. Kun tutki-
musaineistossani on haastattelut samoilta henkil6iltd vuosilta 2012 ja 2018, se avaa
mahdollisuuden selittdd toimijuuden muuttumista paitsi ajassa my9s sairauden ja
vammaisuuden sekd muun elimin yhteensovittamisessa, kun sairaus tai vammai-
suus vihentdd kyvykkyyttd ja kun elimissi on sen lisiksi muita vastoinkdymisia.

Epistemologinen intressi laadullisessa pitkittdistutkimuksessa kohdistuukin
muutoksen, yksilon toimijuuden ja rakenteellisten tekijoiden seki elimankululli-
sesti keskeisten muutosten analysointiin. (Nikander 2014, 244.) Muutosten selit-
timinen on tietoa, jota laadullinen pitkittdistutkimus pystyy tarjoamaan. Omassa
tutkimuksessani olen kiinnostunut jo tapahtuneen ja koetun, eli sairauden tuo-
mien elimdnmuutosten ja niiden kokemisen, jisentymisestd uudelleen haastatel-
tavieni toimijuudessa. (Neale 2012.)

Tutkimukseni tieteenfilosofisena viitekehykseni on sosiaalinen konstruktivis-
mi, jonka mukaisesti sosiaalinen todellisuutemme rakentuu sosiaalisessa ja kielelli-
sessd vuorovaikutuksessa (Berger & Luckmann 1994, 13), eiki tietoa ja sosiaalista
toimintaa eroteta toisistaan. Sosiaalisen konstruktivismin mukaisesti todellisuu-
desta voidaan konstruoida erilaisia versioita. Yksiloiden tai yhteisdjen eldmistd ei
ole absoluuttisia totuuksia, vaan erilaisia kerronnan ja selittimisen tapoja. (Burr
2003, 2-5.) Katson, etti tutkimuksessani tiedon muodostukseen on vaikutta-
nut rakenteineen se ympiristd, jossa tutkittavat henkilot ovat, ja se, kuinka mini
tutkijana olen osallistunut haastatteluhalukkuudellani, ilmeillini, eleillini sekd
tiedostamattomillakin sanavalinnoilla tuon ympiriston tuottamiseen (Eskola &
Suoranta 2000, 86—-88; Josselson 2004, 292; Ruusuvuori & Tiittula 2005, 56;
Ruusuvuori 2011, 270). Tutkimuksessani todellisuus nihdiin siis relativistisena,
suhteellisena (Burr 2003, 4; Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006), jolloin
erilaisien totuuksien esiin tuominen erilaisella aineistolla tai erilaisella tutkimus-

asetelmalla tunnustetaan mahdolliseksi.
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Jurgen Habermas (1968, 236-238; 1975) kutsuu tiedonhankintaa koskevia
vaatimuksia tiedonintresseiksi, jotka kuvaavat sitd, mihin tarkoitukseen tietoa
hankitaan (ks. myos Toted 1982, 185). Habermasin mukaan tieto ei ole objektii-
vista, yksilostd erilldidn jo olemassa olevaa, vaan syntyy ihmisen toiminnassa. Sitd
motivoivat erilaiset tarpeet ja intressit. Habermasin tiedonintressien jaottelun mu-
kaisesti tutkimuksellani on emansipatorinen tiedonintressi, joka vastaa Haberma-
sin kaavailemaa kriittistd yhteiskuntatiedettd. Tutkimukseni tarkoitus on tuoda
esiin kriittistd tietoa nuorena vakavasti sairastuneiden ja vammautuneiden henki-
16iden mahdollisuuksista itsemidradmisoikeuteen ja aktiiviseen, omia asioita aja-
vaan toimijuuteen kuntoutuksessa seki tasa-arvoiseen toimijuuteen tydelimassa.
Téed kriittistd tietoa edustaa vakavasti sairastuneiden oma kokemus, joka on hel-
posti sosiaalisin valtarakentein vaiennettavissa. (Habermas 1968.)

Keskustelut ja teoriat toimijuudesta ovat olleet tutkimukseni kannalta ohje-
nuora, joka on vienyt tutkimustani eteenpdin. Tein kahden osatutkimukseni (I
ja III) analyysit teoriaohjaavalla sisillonanalyysilla. Niissd toimijuus oli minulle
teoreettinen viitekehys, jonka avulla tein padtelmii haastateltavieni toimijuuden
muodostumisesta analyysin ja kirjoittamisen lomittuessa yhteen. Toimijuus teo-
reettisena viitekehykseni ei kuitenkaan ohjannut vield aineiston keruutani vuonna
2012. Ennen ensimmiisen osatutkimukseni analyysin aloittamista luin aineistoa
lukuisia kertoja ldpi aineistoldhtoisesti eli induktiivisesti. Tuolloin luokittelin ai-
neistoani systemaattisesti, ennen kun olin oivaltanut toimijuuden kisitteen so-
pivuutta aineistooni. (Tuomi & Sarajirvi 2013, 100.) Téllin yritin ymmartia,
millaista haastateltavieni todellisuus on sairauden kanssa. Aineistoldhtoisesti ym-
mirsin sairauden hyviksymisen olevan kaikissa haastatteluissa toistuva ja kaikki
haastattelut lipdisevid teema. Pddtin ottaa sen yhdeksi aihealueeksi, johon tutki-
muksessani keskityn. Koska jo pelkistiin vuoden 2012 haastatteluissa MS-tau-
tiin sairastuneet kuvaavat elimiinsi useiden vuosien ajalta ennen diagnoosia ja
sen jilkeen, kiinnitin aineiston perusteella huomioni myés aikaan, sen kulumi-
seen ja elimdnkulkuun.

Aineiston lukemisen rinnalla luin yhteiskuntatieteellisti teoriakirjallisuutta ja
keskusteluja. Jyrki Jyrkdmin (2008) hahmottelema toimijuuden teoreettismetodo-
loginen viitekehys avasi minulle toimijuuden kisitteen yhteyden eliminkulkuun,
ja sitd kautta toimijuudesta tuli tutkimukseni keskeisin kisite. Tein my6s osa-
tutkimukseni I varsinaisen analyysin teoriaohjaavasti (Tuomi & Sarajirvi 2013,
100). Kun vuonna 2018 haastattelin uudestaan samoja MS-tautiin sairastuneita
henkil6itd kuin vuonna 2012, minulla oli mielessini toimijuus koko tutkimustani

ohjaavana teoreettisena viitekehyksend. Vaikka haastatteluja ohjasi pddosin sama
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teemahaastattelurunko kuin vuonna 2012, en voi kieltdd pohtineeni toimijuutta
hiljaa mielessini haastateltavia kuunnellessani. Osatutkimuksessani 11 toimijuus
onkin ohjannut analyysiani selkeimmin alusta alkaen haastattelujen lukemisesta
kirjoittamiseen.

Osatutkimuksissani I ja III tekemini sisillonanalyysin avuksi tein systemaat-
tisen luokituksen aineiston sisilldistd. Luokitukseni aloitin lukemalla haastatte-
luaineistojani lukuisia kertoja lipi ja kirjaamalla sivujen laitaan toistuvia asioita ja
ilmauksia. Tdmain jilkeen taulukoin systemaattisesti jokaisesta haastattelusta tois-
tuvia teemoja, joista muodostin luokkia, kuten aika diagnoosista, ensitieto, suhde
sairauteen, kuntoutus, kuntoutussuunnitelma, suhde kuntoukseen, tyon luonne,
luottamus tydssd ja tyoilmapiiri. Tdmid ty6 oli hidasta ja vaati jokaisen haastat-
telun lukemista useita kertoja ja samanaikaista kuntoutuksesta, tydelimisti ja
toimijuus-kisitteestd kirjoitetun kirjallisuuden lukemista. Systemaattisen luoki-
tuksen kustakin haastattelusta tein Excel-ohjelmaan. Ensimmiistd osatutkimus-
tani tehdessini vuonna 2017 analyysiprosessiani ohjasivat Giddensin (1984a) ja
Jyrkimin (2008) teoriat toimijuudesta ja sen muodostumisesta. Vuonna 2018
laajensin osatutkimukseni I aikana tekemiini systemaattista luokitusta vuoden
2018 haastatteluilla ja tyelimin aiheilla. Vuonna 2018 analyysiprosessiani oh-
jasivat toimijuuden modaliteetit (Jyrkimi 2008), joiden rinnalle 6ysin toiminta-
mahdollisuuksien teorian (Nussbaum & Sen 1993).

Toisen osatutkimukseni tein A. J. Greimasin (1966/1980) narratiivisella ak-
tanttianalyysilla. Valitsin aktanttianalyysin tutkimusmetodiksi, koska sen avulla
saatoin hahmottaa kuntoutuksen ongelmaan liittyvien eri tahojen merkitystd seki
analysoida yksilén suhdetta omaan sairauteensa, joka on kuntoutumisen l3hts-
kohta. Metodivalintani taustalla oli my6s haastattelujeni kerronnallinen luonne.
Haastattelut muodostivat tarinoita, joiden syvirakenteeseen saatoin pureutua ak-
tanttianalyysin avulla. Kun toin osatutkimuksessani II esiin tarinoiden syviraken-
teet molemmilta vuosilta 2012 ja 2018, saatoin niiden avulla seurata ajallisuutta ja
eliminkulkua haastateltavieni elimissd. Tarinoiden syvirakenteiden analyysissa
pyrin suojelemaan haastateltavieni anonymiteettia. Haastattelujen tarkastelu tari-
noina ja erityisesti niiden syvirakenteet avasivat minulle my6s uusia nikokulmia
kymmenii kertoja lukemaani aineistoon ja estivit minua jumittumasta jo loyti-
miini asioihin. Aktanttianalyysi ohjasi minut myos semiotiikkaan ja semioottisen
sosiologian pragmaattisen modaalisuuden lajeihin, jotka toimivat my6s Jyrkiméin
(2008) toimijuuden teoreettismetodologisessa viitekehyksessi esittimien modali-
teettien alkuldhteend. Niin modaliteeteista tuli toimijuuden rinnalle toinen kes-

keinen kisite tutkimuksessani.
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Kirjallisuudentutkija A. J. Greimasin (1966/1980) kehittimid aktanttianalyy-
sia pidetddn narratiivisen kieliopin peruskaavana. Aktanttimallin muodostavat
kolme binaarista vastinparia: subjekti ja objekti, lihettdjd ja vastaanottaja sekd aut-
taja ja vastustaja, joiden ristiriitaiset pyrkimykset muodostavat mallin jinnitteen.
(Greimas 1980, 151-178; Korhonen & Oksanen 1997, 56—57.) Aktanteista tirkein
on subjektin ja objektin suhde. Tutkimuksessani timi tarkoittaa tarinaa kertovan
pitkdaikaissairaan subjektin pyrkimyksid kohti tavoitettaan objektia. Lihettdjd
ohjaa pitkiaikaissairaan valintoja kohti hinen tavoitettaan ja maérittdd toiminnan
arvopiidmairit. Auttajan ja vastustajan roolit pitkdaikaissairaan elimissi ovat
avainasemassa kuntoutusprosessissa tai sen ulkopuolisuudessa ja edelleen objektin
tavoittamisessa. Vastaanottajan osassa tulee esiin yhteiskunnan saama hyéty va-
kavasti sairastuneen ponnisteluista tai sen tehtaviksi jadvi pitkdaikaissairaan tu-
keminen ja kannattelu. (Greimas 1980, 205-206; Tepora-Niemi 2019, 551-552)
Kuviossa 1 esitin Greimasin alkuperdisen aktanttimallin. Myshemmin malliin

on lisdtty vastasubjekti.

Lahettaja |—®| Objekti |—® | Vastaanottaja

Auttaja |~ ®| Subjekti | *—| Vastustaja

KUVIO 1. Esimerkki aktanttimallista (Greimas 1980, 206). Kuvio julkaistu Yhteiskunta-
politiikka-lehdessa 5-6/2019.

Akrtanttimallilla kuvattuja sosiaalisia suhteita voidaan kuvata semioottisen sosio-
logian pragmaattisen modaalisuuden lajeilla: haluaminen, tiytyminen, kykenemi-
nen ja osaaminen. Ne ilmaisevat, kuinka kulttuuriset arvot ja normit ohjaavat
toimintaa. (Sulkunen & T6rronen 1997, 88—89; Torronen & Maunu 2005, 269.)
Haluamisen modaliteetti kuvaa pitkdaikaissairaan toimintaa ohjaavaa motiivia.
Tzytymisen modaalisuutta edustavat lihettdji ja vastaanottaja, jotka konkretisoi-
tuvat pitkdaikaissairaan toimintaa ulkoapiin pakottavina ja oikeuttavina velvoit-
teina. Pitkdaikaissairaan tarvitsemat kyvyt ja osaaminen objektinsa tavoittamisessa
ovat aktanttimallin auttajia. (Sulkunen & T6rrénen 1997, 41; Torrénen & Mau-
nu 2005, 269, Tepora-Niemi 2019, 551-552.)

Osatutkimukseni II analyysissa kuvasin kolmen haastattelemani henkilon
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tarinan aktanttimallin vuosilta 2012 ja 2018. Olin pelkistinyt tarinat (Tuomi
& Sarajdrvi 2013, 103, 109) lyhyiksi, itse kirjoittamikseni tarinatiivistelmiksi.
Kiytin ainoastaan kolmen haastatellun tarinoita, jotta saatoin yhden artikkelin
rajoissa aktanttianalyysin keinoin kuvata haastateltujen suhdetta omaan sairau-
teensa, kuntoutukseen ja itsemddridmisoikeuteen ja suhteessa tapahtuvaa muu-
tosta. Tarinatiivistelmissi esitin asiat tdsmilleen kuten haastatellut ne puhuivat
ilmauksia ja verbimuotoa mydten.

Paddyin kidyttimiin itse kirjoittamiani tarinatiivistelmid, koska haastattele-
mani henkil6t eivit edenneet tarinoissaan kronologisessa jirjestyksessi, ja suorien
lainauksien vilistd jouduin haastateltavien yksityisyyden suojaamiseksi poista-
maan paljon tekstid. Kolme esimerkkihenkil6d valitsin sen perusteella, ettd he
olivat antaneet haastattelun molempina vuosina, heilld oli keskenidin erilainen
suhde sairauteen ja kuntoutukseen tai heidin tavoitteensa olivat keskendin erilai-
sia. Niin pyrin siihen, ettd valitsemieni henkildiden aktanttimallit toisivat mah-
dollisimman monipuolisesti esiin yhteiskunnan odotusten ja sairauden ristiriitaa
sekd aineiston erilaisia tarinoita. (Tepora-Niemi 2019, 553.)

Taulukkoon 2 olen koonnut tutkimukseni metodologiset valinnat eli tutki-
mukseni epistemologian, tieteenfilosofisen lihestymistavan, tiedonintressin ja

tutkimusmenetelmit.

TAULUKKO 2. Tutkimukseni metodologiset valinnat.

Epistemologia: Laadullinen pitkittaistutkimus, tutkitaan samojen henkildi-
miten tiedetdaan den haastatteluja vuosilta 2012 ja 2018

Tieteenfilosofinen Sosiaalinen konstruktivismi: Tietoa ja sosiaalista toimintaa
lahestymistapa: tiedon ei eroteta toisistaan, vaan todellisuus muodostuu sosiaali-
muodostamisen tapa sessa ja kielellisessa vuorovaikutuksessa

Tiedonintressi: mihin Emansipatorinen tiedonintressi: tarkoitus tuoda esiin
tarkoitukseen tietoa kriittista tietoa, joka on sosiaalisin valtarakentein
hankitaan vaiennettavissa

Tutkimusmenetelmat: Teoriaohjaava sisalldon analyysi ja narratiivinen

milla keinoilla tutkitaan aktanttianalyysi

4.4 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuseettiset kysymykset ovat erityisen tirkeitd, kun tutkittavat henkildt ovat

vakavan sairautensa vuoksi haavoittuvassa asemassa (vrt. Nikander & Zechner
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2006, 516). Tilloin tirked tutkimuseettinen kysymys on tutkimuksen tirkeys
suhteessa tutkittavien suojelemiseen (Kuula 2006, 135). Timi tutkimuseettinen
kysymys konkretisoituu tutkittavien henkildiden kohtaamiseen, tutkimusaineis-
ton kisittelyyn, kirjoittamisen tapaan ja tutkijan positioon. Toinen tirked tutki-
muksen luotettavuuteen ja myds eettisyyteen liittyvd asia on tutkijan tietoisuus
omista tutkittaviin kohdistuvista kisityksistidn ja koko tutkimusprosessia kos-
keva reflektiivisyys. Se on edellyttinyt minulta tutkijana itseni asettamista haa-
voittuvaan asemaan (Laitinen & Uusitalo 2007, 320) ja jatkuvaa omien ajatusteni

punnitsemista ja kyseenalaistamista.

4.4.1 Haastateltujen kohtaaminen ja tiedon kasittely

Kuntoutussddtion eettinen toimikunta oli hyviksynyt tutkimussuunnitel-
man projektille, jonka osana tein haastattelut vuonna 2012. Niin minulla oli
omaa ajatteluani laajempi perusta sille, ettd tutkimuskiytinnét suostumukses-
ta, luottamuksellisuudesta, yksityisyydestd ja tutkittavien kaltoinkohtelun vile-
timisestd ovat kunnossa. (Guillemin & Gillam 2004, 263—264.) Vuonna 2017
jatkoin viitoskirjatutkimusta perustuen vanhaan tutkimussuunnitelmaan. Vuo-
den 2018 haastatteluille en hakenut erikseen tutkimuslupaa, koska tarkoitukse-
nani oli tavoittaa ainoastaan mahdollisimman monta niisti 14 henkilosti, jotka
olin haastatellut jo vuonna 2012, eiki laajentaa tutkittavien henkildiden mairid
tai tutkimuksen aihepiireji. Tutkittavien osallistuminen tutkimukseen perustui
vuonna 2018 yhti lailla vapaaehtoisuuteen, ja he itse vastasivat haastattelukutsu-
kirjeeseen, jonka saivat Neuroliitosta tai nikivit Neuroliiton Facebook-sivuilla.
(Kuula 2006, 100-104.)

Euroopan unionin yleistd tietosuoja-asetuta (General data protection regula-
tion, GDPR) alettiin soveltaa 25.5.2018, miki kiristi henkilétietojen kisittelyn
toimintakiytintdjd tutkimuksen teossa. Olen kuitenkin tehnyt sekd vuoden 2012
ettd vuoden 2018 haastattelut ennen tietotuoja-asetuksen voimaantuloa. Vuon-
na 2012 Kuntoutussdition eettinen toimikunta teki pdatoksensd tutkimuksen
eettisyydestd silloisten tutkimusta ohjaavien eettisten periaatteiden mukaisesti
(Tutkimuseettisen neuvottelukunta 2012), ja toimin kevittalvella 2018 suhteessa
haastateltaviini samojen periaatteiden mukaan kuin vuonna 2012. Koska vuon-
na 2012 haastatteluja tehdessini olin tydsuhteessa Kuntoutussditioon, oli Kun-
toutussddtio rekisterinpitdjd ja vastuussa tietosuojalainsiidinnon noudattamisesta
vuoden 2012 aineistossa. Vuoden 2018 aineiston kerisin apurahatutkijana, eikd
minulla ollut tydsuhdetta, jolloin olen itse vastuussa tietosuojalainsiddinnén

noudattamisesta. Tutkimuksessani on katsottu, ettd tutkittavien vapaachtoinen
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suostumus haastatteluun tarkoittaa samaa kuin suostumus tutkittavana oloon.
(Lothman & Kovanen, 2019.) Erillisid kirjallisia suostumuksia haastatteluun osal-
listumiseen en ole haastateltaviltani pyytinyt. Haastateltavilla oli tiedossa, ettd he
voivat keskeyttdd tutkimukseen osallistumisen halutessaan koska tahansa ja vetiy-
tyd pois haastattelusta. (Kuula 2006, 107, 117.)

Haastattelutilanteet oli suunniteltu haastateltavia kunnioittaviksi ja kiireetto-
miksi (Kylmi & Juvakka 2014, 137-141, 149). Haastateltavat saivat itse pdittid,
missi haastattelut toteutettiin. Haastattelupaikoiksi valikoituivat haastateltavan
tai minun koti, haastateltavan tydpaikka, Neuroliiton paikallisen yhdistyksen tila
tai kaupunginkirjastoista varattava hiljainen huone. Kolme vuoden 2018 haastat-
teluista tehtiin kuitenkin puhelimitse haastateltavien omasta pyynnostd. Tilloin
haastatteluun oli varattu yhe lailla 1-2 tuntia aikaa ja mind tutkijana soitin haas-
tateltavalle, niin ettei hinelle koitunut kuluja soittamisesta.

Kaikki haastattelutilanteet olivat rauhallisia, eikd paikalla ollut haastateltavan
ja minun lisiksi muita henkiloitd. Ennen haastatteluja kdvin kunkin haastatelta-
van kanssa ldpi tutkimuksen tarkoituksen kuntoutuksen kehittdmiseksi seki pit-
kiaikaissairaiden ja vammaisten henkildiden tydelimin tasa-arvon edistimiseksi.
(Ruusuvuori & Tiittula 2005, 24-25.) Jo vuonna 2012 haastattelujen aluksi ker-
roin, ettd aineistosta on tarkoitus tehdd myos viitdstutkimus. Kaikkien haastat-
telujen aluksi muistutin haastateltavia siitd, ettd he voivat itse rajata kertomaansa,
ja my6s kunnioitin titd, kun joissain haastatteluissa ymmarsin, ettei haastatelta-
va halua edetd kerronnassaan johonkin teemaan liittyen (Rosenthal 2003, 930;
Kuula 2006, 107).

Haastattelut kestivit ajallisesti reilusta tunnista kolmeen tuntiin vuonna 2012
ja vajaasta tunnista vajaaseen kahteen tuntiin vuonna 2018. Ne dinitettiin ja lit-
teroitiin sanasta sanaan. Vuonna 2012 litteroitua aineistoa kertyi 393 A4-arkkia ja
185 arkkia vuonna 2018. Litteraatio anonymisoitiin huolellisesti, jolloin erisnimet
ja paikannimet muutettiin, miki oli myds kerrottu haastateltaville (Kuula 2006,
214-219; Kuula & Tiitinen, 2010, 452). Litterointityon tein osittain itse vuon-
na 2012 ja osittain sen teki Nikévammaisten liitto ry:n omistama Annanpura-
yritys. Vuonna 2018 litterointityon hoiti tdysin Annanpura. Molempina vuosina
Annanpura ohjasi litteroitavan aineistoni tydntekijoille, jotka ovat myds sosiaa-
li- ja terveydenhuollon ammattilaisia ja erikoistuneet arkaluontoisen aineiston
litterointiin.

Vuosien 2012 ja 2018 haastatteluja ohjasi pddosin sama elimdnkulkuun perus-
tuva teemahaastattelurunko, jonka aiheina olivat koulutus, ty6elimi, sairaus,

elimi sairauden kanssa, kuntoutus seki tulevaisuudensuunnitelmat. Teemahaas-
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tattelurungot ovat liitteind 3 ja 4. Vuoden 2018 haastattelurunkoa muokkasin
huomioimaan elimissi ja toimintakyvyssi tapahtuneet muutokset vuosien 2012
ja 2018 vililli. Teemahaastattelujen taustalla oli ajatus eliminkulusta, jonka aja-
tuksellisesti liitin toimijuuteen Jyrkimin (2008) eliminkulkuun pohjautuvan
toimijuuden modaliteettien teoreettismetodologisen viitekehyksen avulla (Ruusu-
vuori ym. 2011, 29).

Haastatteluissa huomioin erityisesti vuonna 2012 aiheen herkkyyden, melko
tuoreen diagnoosin ja haastateltavien haavoittuvan aseman (Kuula 2006, 62—-63).
Vaikka haastatteluja ohjasi teemahaastattelurunko, etenin haastateltavien omilla
ehdoilla ja heidin oman kerrontansa mukaan (Kylmi & Juvakka 2014, 80). Ky-
symykset pyrin asettamaan avoimesti, kuten "kerrotko elimastisi, kun olit saanut
MS-diagnoosin”, tai “miten kuvaisit itsedsi tydelimissa”. Niin annoin haastatel-
luille tilaa kertoa. Oma roolini oli ohjata haastateltavaa mahdollisilta sivupoluilta
sairauden, kuntoutuksen ja tydelimin teemoihin. Haastatteluista tulikin suu-
rimmalta osaltaan kerronnallisia, luottamus kasvoi haastattelujen edetessd, ja ne
tavoittivat haastateltavien aidon kokemuksen. Samalla haastattelut toivat esiin
kerronnan jatkuvuuden, mutta myos katkokset ja yllattavitkin kddnteet (Richard-
son 2000, 169-170; Abbott 2002, 12—14; Rimmon-Kenan 2002, 2-3; Hyvirinen
& Loyttyniemi 2005, 189-190; Ruusuvuori & Tiittula 2005, 41).

Suurimmassa osassa haastatteluistani murtui “onnellisuusmuuri” (Kortteinen
1982, 297), ja useat haastateltavat itkivit kertoessaan kokemuksistaan ennen diag-
noosia tai diagnoosin saamisen aikoihin. Tilanteissa, joissa haastateltava herkistyi,
olin hiljaa ja annoin tilaa haastateltavan tunteille. Saatoin tarjota tai hakea neni-
liinoja, mutta en kehottanut jatkamaan kerrontaa, ennen kuin haastateltava itse
toimi niin. Osoitin mydtituntoa vain eleillini. Tiedostin haastatteluja tehdessi-
ni, ettd vakavan sairausdiagnoosin saaminen on saattanut olla traumaattinen ko-
kemus ja asiasta puhuminen saattaa laukaista trauman uudelleen. Haastattelijana
pyrin siksi olemaan aktiivinen kuuntelija ja vilttimiin painostavia lisikysymyk-
sid. Joissain tilanteissa ymmarsin myos vastauksesta, ettei aiheesta ollut hyvi kysyi
yhtdin enempii. Yleensi haastateltavat alkoivat kuitenkin oma-aloitteisesti kertoa
asioistaan avoimemmin ja enemmin haastattelun edetessd ja luottamuksen kas-
vaessa. (Holstein & Gubrium 1995, 76; Rosenthal 2003, 917, 929-930; Hyviri-
nen & Loyttyniemi 2005, 197.)

Muutama haastateltavistani halusi enemmin rajata kertomaansa, eikd eden-
nyt kerronnassaan intiimille tasolle. Heiddn kohdallaan jotkin haastattelun osat
etenivitkin enemmain esittimieni kysymysten ohjaamina. (Ruusuvuori & Tiit-

tula 2005, 29.) Yksi haastateltava erikseen pyysi, ettei joitakin hinen kertomiaan
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asioita lainata tutkimuksessa. Tétd pyynt6d olen tdysin kunnioittanut. Pidtin
myds rajata tutkimukseni ulkopuolelle haastateltujeni lheis- ja vertaissuhteita
koskevat kerronnan osat, jotta suojelen haastateltavieni anonymiteettia. Samoin
olen tutkimuksessani pyrkinyt hdivyttimain tutkittavien sukupuolen, jotta suo-
jelisin tutkittavieni anonymiteettia ja vihentiisin heiddn riskiddn tulla tunniste-
tuksi. (Kuula 2006, 64, 201-207; Kvale & Brinkman 2009, 72—73.)

Haastattelujen lopuksi kysyin aina haastatellun kokemuksen haastattelusta.
Lihes kaikki olivat pelkdstddn tyytyviisid ja hyvillddn, ettd heidin kokemuksis-
taan tehddidn tutkimusta. Monet myos vilpittomisti kiittivit, ettd olin kuunnellut
useiden tuntien ajan heiddn tarinaansa sairauteen liittyen. Muutama haastateltava
kysyi vield tissd vaiheessa tarkemmin haastattelujen kiytostd. Jotkut pyysivit, ettd
olisin uudestaan yhteydessi ja tiedottaisin tulevista julkaisuista. Kerroin, etten
tutkimuseettisistd syistd voi sdilyttdd heiddn yhteystietojaan, mutta ettd lihetin
jokaisesta julkaisusta tiedot Neuroliittoon, niin he voivat tiedottaa asiasta esimer-
kiksi Facebookissa. Samoin kerroin, ettd vditostilaisuudet ja -kirjat ovat julkisia ja
haastateltavat ovat tervetulleita viitdstilaisuuteen, josta lupasin myos pyytid tie-
dotusta Neuroliiton kautta. (Kuula 2006, 80—-83, 201-207; Kvale & Brinkman
2009, 72-73.)

Haastatteluaineistot ovat olleet koko tutkimusprosessin ajan yksinomaan mi-
nun kiytossini. Olen sidilyttdnyt litteraatioita turvallisesti yksinomaan tyshuo-
neessani tyopdytini laatikossa omassa kodissani. Olen sitoutunut tuhoamaan
litteraatiot, kun timi viitostutkimus on valmis. Koska alusta alkaen haastatelta-
vien kanssa on sovittu aineiston kdytostd ainoastaan MS-liiton (sittemmin Neuro-
liitto) ja Kuntoutussddtion projektitutkimukseen ja minun viitoskirjaani, en ole
luovuttanut aineistoani Yhteiskuntatieteellisen tietoarkiston kiyttoon. (Kuu-
la 2006, 89.) Tutkijana olen vastuussa tutkimusprosessin kulusta eri vaiheineen.
Ty6tdni ovat ohjanneet myos Helsingin yliopiston viitdskirjatydn laadun kriteerit
ja tutkimuseettisen neuvoston ohjeistukset empiirisen tutkimuksen toteuttamises-
ta, joiden mukaisesti olen pyrkinyt rehellisyyteen ja huolellisuuteen. (Tutkimus-

eettisen neuvottelukunta 2012.)

4.4.2 Tutkijan reflektio

Olen tehnyt tutkimusprosessin aineiston keruusta analyysiin ja kirjoitusprosessiin
yksin. Tutkimusprosessin eri vaiheissa olen joutunut tekemiin useita tutkimuk-
sen etiikkaan ja luotettavuuteen liittyvid valintoja, joihin olen hakenut neuvoa ja
apua ohjaajiltani sekd jatkokoulutettavien tutkimusseminaarista. Niin olen ha-

kenut vahvistusta paitsi omille valinnoilleni my6s reflektiomahdollisuutta omille
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ajatuksilleni (Kylmi & Juvakka 2014, 128).

Tutkimukseni aineisto olisi voinut sopia myos monografian kirjoittamiseen.
Artikkelivditoskirjan etuna oli kunkin artikkelin referee-periaatteen mukainen
tieteellinen vertaisarviointi (Eskola & Suoranta 2000, 212), joka asetti minut tut-
kijana kyseenalaistamaan tekemiini valintoja ja pohtimaan niille syvillisempid
perusteluja jo siind vaiheessa, kun osatutkimukset olivat vield keskeneriisid. Pidin
koko tutkimusprosessini kannalta arvokkaana sitd palautetta, jota kustakin artik-
kelista sain, koska ne antoivat minulle laajemman ja monitieteisemmin perspek-
tiivin aiheeseeni.

Minulla itsellini ei ole henkilokohtaista kokemusta MS-taudista, koska itsel-
lini eikd kenelldkdin liheisellini ole kyseistd sairautta. Tutkimusaiheeni sisdisti-
mistd on edesauttanut myds tutkimusprosessini pituus sekd samojen henkildiden
haastatteleminen uudelleen (Kylmi & Juvakka 2014, 128). Tdmi antoi minulle
mahdollisuuden ymmirtii itselleni ennestddn tdysin vieraan MS-taudin luonnet-
ta, etenemistd sekd kokemista suhteessa tydeldimain ja kuntoutukseen. Niin myds
melko vihiiselld haastateltavien mairilld sain aineiston, jonka tutkimuksellinen
merkittdvyys laadullisena pitkittdisaineistona on hyvi ja haastattelut ovat laajuu-
deltaan kattavia (Eskola & Suoranta 2000, 214-215). Aineistoni on merkittivi,
koska laadullisia seuranta-aineistoja nuorena vakavasti sairastuneista tai vammai-
sista henkiloistd on Suomessa vihin (ks. Ahponen 2008). Aineiston kattavuus tu-
lee esiin samojen kokemusten ja teemojen toistumisena haastatteluissa (Eskola &
Suoranta 2000, 215) seki haastatteluilla tavoittamastani kokemusten rikkaudes-
ta ja syvillisyydessd, jota olen analyysissani tuonut esiin (Hinninen, 2004, 198;
Kylma & Juvakka 2014, 79).

Se, ettd MS-tauti oli ennen vuotta 2012 minulle tdysin vieras sairaus, oli
mielestini minulle tutkijana enemmin etu kuin haitta. Vaikka olin lukenut
sairaudesta, vilpiton tietimittdmyyteni antoi minulle avoimet lihtokohdat haas-
tattelijan osaan. Tutkijan orientaatio tutkimuksen prosessiin aloittaa kuitenkin
tutkimuksen merkityksenantoprosessin (Holstein & Gubrium 1995, 19). Tutki-
musasetelmaani sisiltyi ajatus haastateltavieni elimin tutkimisesta sairauden ja
kuntoutuksen nikokulmasta. Kuitenkaan lihes kukaan haastateltavistani ei ha-
lunnut mieltdi tai ajatella itseddn sairaana tai kuntoutujana. Molemmat kisitteet
olivat monikerroksisempia kuin olin ennen tutkimuksen aloittamista ymmir-
tinyt. Opin nopeasti haastattelujani tehdessini vilttiméin sairaus- ja etenkin
kuntoutus-sanan kiytt6d, koska niilld jo tiedostamattomasti sekd ymmirtamit-

tomyyttini luokittelin haastateltaviani ja loin haastatteluasetelmasta vaikeamman

(Holstein & Gubrium 1995, 19).
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Vammaisuus-kisitettd pyrin alusta alkaen vilttimain, koska aikaisemman
tyokokemukseni perusteella olin ymmirtinyt vammaisuuden olevan yleisimmin
hyvin herkki tai vaikea osa identiteettii, ja ettd yleensd sairauden tai vamman
kokemuksia tyostavit ihmiset pitdvit vammaisuutta loitolla omasta identiteetis-
tddn. Paddyin kysymdin vammaisuuteen liittyvit kysymykset mahdollisimman
avoimesti, kuten "mitd mielestdsi vammaisuus on”. Haastateltavat ottivat vam-
maisuuden itse puheeksi yleensi Kansanelikelaitoksen pddtoksin liittyen. Sai-
rauden ja kuntoutuksen aihepiireji aloin ensimmaiisten haastattelujen jilkeen
lahestyd laveammin ja odotin, ettd haastateltavat itse kiyteivie kisitettd, jotta an-
taisin mahdollisuuden haastateltaville itselleen mairitelld ndiden kisitteiden sisil-
lot (Holstein & Gubrium 1995, 19). Aina en tissi kuitenkaan onnistunut, koska
ajoittain ymmairsin menneeni lifan suoraan asiaan, jolloin pyrin ottamaan uudes-
taan aktiivisen kuuntelijan osan.

MS-tautiin sairastuneiden kohtaamisissa jouduin myos kasvotusten omaa
ikdluokkaani edustavien vakavaa pitkdaikaissairautta sairastavien henkildiden
kanssa. Omissa ajatuksissani jouduin timin takia kohtamaan itselleni uudella
ja syvillisemmilla tavalla eriarvoisuuden ja vihiosaisuuden kysymyksid, kun jos-
kus tunsin ihan fyysisesti painolastia haastateltujen minulle kertomista asioista.
Pohdin, millaisena niyttdydyn haastateltavieni silmissd ja miten hiivyttdisin itse-
ni kohtaamisissa mahdollisimman taka-alalle, kun haastateltavat ottivat puheeksi
itselleen hyvin kipeitd normatiiviseen eliminkulkuun liittyvid teemoja (Erikson
1968; Marin 2001, 27; Jyrkdmi 2001, 137-143; Raitanen 2001, 193-201). Laa-
dullisessa tutkimuksessa tutkijan osallistuminen tutkimustilanteisiin auttaa tut-
kijaa kuitenkin ymmirtimiin tutkittavien omia tulkintatapoja (Jackson 1983),
eikd tutkimusprosessia voi tarkastella irrallaan tutkijasta (Coffey 1999, 57). Vaik-
ka tutkimushaastattelut ovat vaikuttaneet omiinkin tunteisiini, osallistumiseni
tutkimushaastatteluihin on antanut minulle herkkyyttd ymmirtid haastatteluai-
neistoa eri tavoin kuin tdysin ulkopuolinen objektiivinen lukija olisi sitd analysoi-
nut. Samalla hyviksyn ja tiedostan sen, etten tutkijana ole irrallaan luomastani
tiedosta (Mason 2002, 5, 7).

Ennen tutkijan tehtdvidni olin tydskennellyt sosiaalialla laajasti opetus- ja oh-
jaustehtdvissd, sosiaalityontekijini sekd vammaisuuteen liittyvissd projekteissa,
miki on osaltaan ohjannut minua tutkimusasetelmani muodostamisessa. Enti-
nen tyotaustani olikin osa minua, kun kohtasin haastateltaviani. Kuitenkin tut-
kijan positio on ollut minulle helpottava asema, jonka takia olen voinut kohdata
haastateltavani ilman ty6n tuomaa valta-asetelmaa. Kulttuurissamme on valta-

suhteita, jotka perustuvat arvoihin ja normeihin. Ne tulevat esiin eettisyyden har-
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joittamisessa kdytinnon tilanteissa eli tavassani kohdata ja olla haastateltavieni
kanssa sekd kyvyssini ja halussani ymmirtdd tutkimuksen eettistd ulottuvuutta
(Guillemin & Gillam 2004, 269). Niiden valtasuhteiden ymmirtimisessd mi-
nua on auttanut entinen tydtaustani ja niissd sisdistimani ammatillisuus suhteessa
toiseen ihmiseen. Strauss ja Corbin (1998, 47-48) pitivit ammatillista lihto-
tilannetta tutkimuksen teossa etuna. Ajattelen, etten ilman omaa tydhistoriaani
olisi osannut vastaavalla tavalla asettua kuuntelijan osaan haastattelijana. Pidin-
kin ammatillista taustaani parempana liht6kohtana tutkimukselleni kuin pelk-
kii tutkijanikokulmaa.
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5 KESKEISET TUTKIMUSTULOKSET

dssd luvussa esittelen tutkimukseni osajulkaisut I-I1I luvussa 5.1. Tdmin
jalkeen esitin osajulkaisujen keskeiset tutkimustulokset, jotka kiyn
lapi luvussa 4.1 esittimini viitdskirjani pdatutkimuskysymyksen ja sitd
tdydentivien alakysymysten (1-4) mukaisesti. Peilaan tutkimuskysy-
myksid suhteessa koko tutkimusaineistooni ja ajankohtaiseen yhteiskunnalliseen

keskusteluun.

5.1 Osatutkimusten esittely

MS-tautiin sairastuneiden toimijuus sosiaali- ja terveyspalveluissa (osatutkimus I)
Ensimmaisessd osatutkimuksessani keskityin nuorena vakavasti sairastunei-
den toimijuuteen suhteessa omaan sairauteensa, kuntoutukseen seki yleisemmin
sosiaali- ja terveyspalveluihin pian diagnoosin jilkeen. Tdmin osatutkimukseni
aineistona ovat vuonna 2012 Kuntoutussdition ja MS-liiton projektissa haasta-
teltujen 14:n nuorena MS-tautiin sairastuneen pitkit kerronnalliset haastattelut.
Osatutkimuksen analyysimetodi oli teoriaohjaava sisillonanalyysi, jossa hyodyn-
sin Giddensin (1984a) ajatuksia toimijuuden muodostumisesta sekd Jyrkimin
(2008) teoreettismetodologista viitekehystd toimijuuden modaliteeteista. Osa-
tutkimuksesta on julkaistu artikkeli MS-tautiin sairastuneen toimijuus sosiaali- ja
terveyspalveluissa Sosiaalilidketieteellisessd aikakauslehdessd 4/2018. Artikkelis-
sa kuvaan, kuinka haastateltavani paisevit osaksi sosiaali- ja terveyspalvelujen
vuorovaikutuksena toteutuvia toimintakiytintojd. Tdmin jilkeen analysoin
haastateltujen toimijuuden muodostumista suhteessa omaan sairauteensa ja kun-
toutukseen sekd esitidn aineistosta muodostamani toimijuuden luokittelun suh-

teessa sairauteen.

Nuorena vakavasti sairastuneen toimijuus kuntoutuksessa ja mahdollisundet itse-
mddrdidmisoikeuteen (osatutkimus II)

Ennen toisen osatutkimukseni tekoa laajensin tutkimusaineistoani haastatte-
lemalla vuonna 2018 uudelleen kymmenen vuonna 2012 haastattelemistani hen-
kiloistd, jolloin aineistostani muodostui laadullinen seuranta-aineisto. Toisessa
osatutkimuksessani keskityin haastateltujeni toimijuuden muutokseen suhtees-

sa omaan sairauteen ja kuntoutukseen ja heidin mahdollisuuksiinsa toteuttaa
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itsemddriamisoikeuttaan ja tehdd tietoisia valintoja oman kuntoutuksensa suun-
nittelussa. Tutkimusmetodinani oli A. J. Greimasin (1966/1980) kehittimi narra-
tiivinen aktanttianalyysi. Analyysissani kuvasin kolmen haastattelemani tarinan
aktanttimallit vuosilta 2012 ja 2018. Mallien avulla toin esiin tarinoiden merki-
tysrakennetta sekd haastateltavieni toimintamahdollisuuksia ja toimijuuden muo-
dostumista suhteessa sairauteen, kuntoutukseen ja mahdollisuuksiin toteuttaa
itsemédirddmisoikeutta. Osatutkimuksesta on julkaistu artikkeli Nuorena vaka-
vasti sairastuneen toimijuus kuntoutuksessa ja mahbdollisuudet itsemdidriimisoiken-

teen Yhteiskuntapolitiikka-lehdessi 5-6/2019.

Nuorena MS-tautiin sairastuneiden toimijuus tyoeldmdssi ja kuntoutuksessa (osa-
tutkimus I11)

Kolmannessa osatutkimuksessani minulla oli aineistona vuosien 2012 ja 2018
haastattelut, ja keskityin analyysissani toimijuuden muutokseen niiden kuuden
vuoden aikana. Osatutkimukseni kohteena oli haastateltujeni toimijuuden muu-
tos tyOelimissi ja sitd tukevassa kuntoutuksessa. Metodinani oli teoriaohjaava
sisillonanalyysi. Analysoin haastateltujen toimijuutta tukeutuen Martha Nuss-
baumin ja Amartya Senin (1993) toimintavalmiuksien teoriaan sekd Jyrki Jyr-
kimin (2008) toimijuuden modaliteetteihin. Analyysissani erittelin aineistoa
perustuen Nussbaumin (2006) ajatukseen sisiisistd toimintavalmiuksista ja toi-
minnan ulkoisista ehdoista. Osatutkimuksesta on julkaistu artikkeli Nuorena
MS-tautiin sairastuneen toimijuus tyoelimissi ja kuntoutuksessa Tyoelimin tutki-
mus -lehdessd 2/2019.

5.2 Toimijuus suhteessa sairauteen ja
kuntoutukseen

Oman sairauden hyviksyminen oli aineistossani toistuva ja kaikki haastatte-
lut lapidisevid teema. Se korostui vuoden 2012 haastatteluissa, koska diagnoosi
oli tuolloin vield tuoreempi kuin vuoden 2018 haastatteluissa. Teema jatkui kui-
tenkin myds vuoden 2018 aineistossa, vaikkakin se oli tdismentynyt eikd ollut
yhtd tunnepitoinen. Lisdksi jo haastateltavien tavoittamisen vaiheessa ymmarsin,
ettei kuntoutukseen osallistumisen tunnistaminen ja ymmarrys kuntoutuksen
sisalloistd ollut selvd henkiléille, jotka tarjoutuivat haastateltaviksi. Tdmi osuu
kuntoutuksen problematiikan ytimeen: ammattilaisten ja kuntoutujien viliseen

vihiiseen vuorovaikutukseen, kuntoutusta tarvitsevien henkildiden vihiiseen
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kuntoutustietouteen, kuntoutusjirjestelmin monimutkaisuuteen ja vastuunjaon
episelvyyteen sen sisilld sekd kuntoutukseen liitettdviin ennakkoluuloihin tai pel-
koon sen leimaavuudesta (osatutkimus I Tepora-Niemi 2018, 314-317; osatutki-
mus II Tepora-Niemi 2019, 550-560; ks. myds Viitanen & Piirainen 2001, 138;
Puumalainen 2008, 16; Viitanen & Piirainen 2013, 113, 119-120).

Vuoden 2012 haastatteluissa toistui tilanne, ettei tutkittavillani vakavan diag-
noosin saatuaan ollut mahdollisuutta ja kykyd olla omaan kuntoutukseensa vai-
kuttavia toimijoita, jotka voisivat ajaa omaa asiaansa sosiaali- ja terveyspalveluissa.
(vrt. Greimas 1980, 205-206; Giddens 1984a 26; Karjalainen 2004; Jyrkdmi
2008, 195-196; Nussbaum 2011, 18.) Merkittdvi syy tihin oli ammattilaisten
antaman tuen puute diagnoosin jilkeen. Kuntoutuksen aloittamista tai aloitta-
misen kisittelyd vaikeuttivat vaihtuvat ladkirit. Toimijuus suhteessa omaan sai-
rauteen ja kuntoutukseen alkoikin muodostua suurimmalle osalle haastatelluista
ilman ammattilaisen tukea. Haastatelluilla ei ollut mahdollisuutta kuntoutuksen
sisdltojen ja ajankohdan suunnitteluun ammattilaisten kanssa eikd ammattilai-
silta saatua riittdvdd tietoutta eri kuntoutusmuodoista, miki heikensi haastatel-
tujen mahdollisuuksia my6s itsemiidriimisoikeuteen. Suurin osa haastatelluista
ei tiennyt oikeudestaan lakisdidteiseen kuntoutussuunnitelmaan. Ne, jotka tiesi-
vit timdn oikeutensa, pitivit suunnitelmaa tarpeellisena, mutta kertoivat, etteivit
ole suunnitelmaa saaneet. Suunnitelmia ei myoskiin tehty yhdessi asiakkaan ja
moniammatillisen tiimin kanssa. Ne haastateltavani, jotka eivit halustaan huo-
limatta olleet saaneet kuntoutussuunnitelmaa, kokivat, ettd syyni on heidin lii-
an hyvi kuntonsa ja ennaltachkiisevin kuntoutustydn vihiisyys. (osatutkimus I
Tepora-Niemi 2018, 314-315; ks. my6s Puumalainen 1993; Kallanranta & Rissa-
nen, 1996; Kari & Puukka 2001; Topo 2012, 288.)

Vuonna 2012 haastatelluilla oli vuodesta yhteentoista vuotta diagnoosista, ja
suurimmalle osalle tieto sairaudesta oli vield hyvin tuore. Tilloin heididn toimi-
juuttaan hallitsivat voimakkaat tunteet ja sairauden kisittelyn keskeneriisyys.
Sopeutumisvalmennusta tai psykologista varhaiskuntoutusta ei ollut tarjottu
haastatelluilleni ollenkaan tai riittdvin miiritietoisesti ja johdonmukaisesti,
jotta he olisivat osanneet ja kyenneet aloittamaan sairauden hyviksymisen pro-
sessin heti sairausdiagnoosin jilkeen. Siksi voimakkaat tunteet estivit rationaa-
lisen, omaa asiaa ajavan ja reflektoivan toimijuuden muodostumista sosiaali- ja
terveyspalveluissa (vrt. Giddens 1984a, 3, 8-9, 29; Jyrkimi 2008, 191-198). Toi-
sena esteend oli kuntoutusjirjestelmin vaikeaselkoisuus (osatutkimus I Tepora-
Niemi 2018, 314).

Haastateltujen toimijuus oli useimmin sairaudelta itseltdin suojelevaa, odot-
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tavaa tai sairauden kieltdvii tai torjuvaa toimijuutta. Ne haastatellut, jotka olivat
kyenneet hyviksymdidn oman sairastumisensa ja aloittaneet sairauden kisitte-
lyn, taistelivat oikeuksistaan sosiaali- ja terveyspalveluissa ja halusivat tai vaati-
vat kuntoutusta. Jos kykyi sairauden kisittelyn aloittamiseen ei ollut, toimijuus
suhteessa sairauteen saattoi muodostua sairauden kieltdviksi tai torjuvaksi usei-
den vuosien ajan (Jyrkdmi 2008, 194-195). Omalla vuorovaikutuksellaan nimi
haastatellut osaltaan karttoivat kuntoutusta tai kuntoutus ei auttanut heitd koh-
taamaan itseddn. He halusivat pitdi kiinni ajatuksesta, ettei heilld ollut sairautta,
muctta samalla rajasivat itseddn avun ulkopuolelle. (osatutkimus I Tepora-Niemi
2018, 315-317.)

Toimijuus saattoi vuonna 2012 olla myds sairauden suhteen odottavaa, mika-
li diagnoosi oli melko tuore ja sairauden kisittelyprosessi keskenerdinen. Nama
haastatellut suhtautuivat sairauteen positiivisesti, mutta olisivat tarvinneet kes-
kustelua ammattilaisten kanssa lihtedkseen kuntoutukseen sairauden varhaisessa
vaiheessa. He eivit aktiivisesti ajaneet asiaansa tai oikeuksiaan sosiaali- ja terveys-
palveluissa. Suhde omaan sairauteen oli kuitenkin tunnepitoinen. Jotkut oman
sairautensa kieltdjistd saattoivat eldd entistd intensiivisemmin ja toteuttaa aktii-
visesti unelmiaan. Heid4n toimijuutensa muodostui itsensd suojelemiseksi sai-
raudelta. He sulkivat tietoisesti sairauden aktiivisen eliminsi ulkopuolelle, kun
sairauden oireet olivat hallittavissa. He saattoivat osallistua kuntoutukseenkin,
kohtaamatta syvillisesti sairautta. (osatutkimus I Tepora-Niemi 2018, 316-317.)
Olen tiivistinyt kuvioon 2 ensimmiisessd osatutkimuksessani muodostamani toi-

mijuuden luokat suhteessa omaan sairauteen.

Suhde sairauteen
Toimijuus Hyvaksyminen Kieltaminen
Aktiivinen Tiedostava, omista eduista | Sairaudelta itseaan suojeleva
taisteleva toimijuus toimijuus
Passiivinen Sairauden suhteen odot- Sairauden kieltava ja torjuva
tava toimijuus toimijuus

KUVIO 2. Toimijuus ja suhde sairauteen (julkaistu Sosiaalilaaketieteellisessa aikakaus-
lehdessa 4/2018 s. 316)

Vuonna 2018 haastattelin uudelleen kymmenen vuonna 2012 haastatelluis-

ta. Pitkittdisaineistossa samojen haastateltujen seuranta osoitti, ettd sairauden
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hyviksyminen oli herkki ja aikaa vaativa prosessi. Toimijuus suhteessa omaan sai-
rauteen ja kuntoutukseen muuttui hitaasti. Toimijuuden muuttuminen oli kuiten-
kin yhteydessa aikaan kisitelld tietoa diagnoosin jilkeen ja sairauden etenemisen
tapaan. Vuonna 2018 diagnoosin saamisesta oli kulunut seitsemistd seitsemdin-
toista vuotta, ja ne, joilla diagnoosin saamisesta oli enemmain aikaa, pystyivit jo
nikemain erilaisia vaiheita sairauden kanssa seki sanoittamaan kuntoutuspalve-
lujen toimintaa. (osatutkimus II Tepora-Niemi 2019, 554-558.)

Kuntoutus oli auttanut vuosien 2012 ja 2018 vililli osaa haastatelluista sai-
rauden hyviksymisen kisittelyssi sekd sairauden aiheuttamien kykyjen vihene-
misen ja toimintarajoitteiden kanssa elimisessi. Haastateltujen mahdollisuudet
kuntoutukseen pidsemiseen eivit olleet kuitenkaan tasa-arvoiset. Haastateltujen
toimijuuteen kuntoutuksen suunnittelijoina tai kuntoutuksesta ulkopuolisina oli
yhteydessi heidin kuntoutustietoisuutensa ja kuntoutukseen kohdistuneet ennak-
kokisityksensd. Lisiksi kuntoutukseen padsemistd ohjasi heidin erilainen halun-
sa, osaamisensa ja kykynsi (Greimas 1980, 205-206; Torronen & Maunu 2005,
269) omien asioidensa ajamiseen sosiaali- ja terveyspalveluissa. Liikireiden vaih-
tuminen johti hoitosuhteiden katkeamiseen, jonka seurauksena haastatelluilla oli
kokemus, etti vastuu tiedonkulusta oli heilld itselldin. TAm3i vahvisti haastateltu-
jeni ongelmallista toimija-asemaa omien etujensa ajajina sosiaali- ja terveyspalve-
lujen sisilld. (osatutkimus II Tepora-Niemi 2019, 556-558; ks. my6s Alanko ym.
2017, 61.)

Vuoden 2018 haastatteluissa toistui myds hoidon ja kuntoutuksen erillisyys
seki kuntoutuksen suunnittelemattomuus, kuten vuoden 2012 haastatteluissa.
Kuntoutuksen suunnittelemattomuus on myos yhteydessid kuntoutuksen aloitta-
miseen lilan mydhiin (osatutkimus II Tepora-Niemi 2019, 555-558; ks. myos
Koukkari 2010, 199-201; Hirkdpida ym. 2011, 84) ja pitkdaikaissairaiden tai
vammaisten henkildiden vaikeuksiin toteuttaa itsemidiriamisoikeuttaan. Kuntou-
tuksen aloittamisen ajankohdan merkitystd haastateltavieni kohdalla voisi seurata
paremmin seuraavan kuuden vuoden jilkeen vuonna 2024. Nykyisestd aineistos-
ta saattoi ainoastaan yksittdisten tutkittavien kohdalla todeta, ettd he olisivat hyo-
tyneet aikaisemmin aloitetusta ja vankemmin ohjatusta kuntoutuksesta, jolloin
heilla olisi ollut mahdollisuus tiedostaa itsensd omien asioidensa ajajina (vrt. Gid-
dens 1984a, 3, 8-9). Tutkittaviani yhdistivit vihdinen kuntoutustietous ja koke-
mus siitd, ettei kuntoutukseen padseminen ollut helppoa, vaikka halua siihen olisi
ollut. (osatutkimus II Tepora-Niemi 2019, 554-558.)

Varauksellinen suhde kuntoutukseen seki sairauden ja siitd aiheutuvan vam-

man kieltiminen tai pitiminen etdilld omasta arjesta saattoi vuonna 2018 yhi
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olla toimijuuden luonne ja selviytymiskeino. Niille henkiléille oli helpointa olla
omaksumatta sairaan roolia ja pyrkid pitimiin kiinni vanhasta elimistd (vrt.
Jarvikoski & Hirkipad 2014, 103-104). Tilloin sairauden oireet olivat hallitta-
vissa, mutta suhde omaan sairauteen ja kuntoutujana olemiseen vaati kisittelyi.
Ajan kuluminen ja sairauden oireiden kanssa selvidminen kuitenkin yleensi joh-
tivat hyviksyvimpiin toimijuuteen suhteessa omaan sairauteen. (osatutkimus II
Tepora-Niemi 2019, 554-558.) Tdmi tarkoitti my6s vammauttavan pitkdaikais-
sairauden hyviksymistd osaksi omaa identiteettid (Thomas 1999, 155-156).

Sairaus oli haastateltavilleni vain yksi elimin osa-alue. Se, millaiseksi heidin
toimijuutensa suhteessa omaan sairauteen ja kuntoutujana olemiseen muodos-
tuivat, kertoo taustatekijoistd kuten koulutustasosta, lapsuudenkodista, sisdisestd
motivaatiosta, mahdollisuudesta tehdid mielekistd tyotd seki suhteiden pysyvyy-
destd niin yksityiselimissi kuin sosiaali- ja terveyspalveluissa. Heilld, jotka kyke-
nivit kisittelemdin omaa sairastumistaan ja kuntoutujana olemista parhaiten, oli
vahvat lihtokohdat elimain. Heilld oli liht6kohdistaan johtuen my6s mahdolli-
suuksia itsemiiriimisoikeutensa toteuttamiseen kuntoutuksensa suunnittelussa,
kun he ensin olivat kisitelleet oman sairautensa hyviksymistd. Kuitenkin kun-
toutuspalvelujirjestelmin vaikea ymmairrettivyys ja sosiaali- ja terveyspalveluissa
tapahtuneet rakenteelliset muutokset vaikeuttivat heidinkin mahdollisuuksiaan
toteuttaa itsemadrdimisoikeuttaan. Vahvojen lihtokohtiensa takia heidin arkinen
toimijuutensa siilyi aktiivisena ja eteenpdin pyrkivini, vaikka heidin fyysiset ky-
kynsi muuttuivat (Greimas 1980, 205-206; Térrénen & Maunu 2005, 269; Jyr-
kimi 2008, 191-198). Toimijuudessa suhteessa omaan sairauteen ja yleensi myos
kuntoutukseen he tdstd huolimatta tydstivit paljon asioita (osatutkimus II Tepora-
Niemi 2019, 554-555).

Tutkimuksessani vaikein tilanne oli niilld haastatelluilla, joilla MS-tauti oli
vain yksi vastoinkdyminen muiden joukossa estimissi omien elimintavoittei-
den saavuttamista. Muita vastoinkdymisid olivat muut sairaudet sekd liheissuh-
teisiin, talouteen tai tunteisiin liittyvit pakot (Greimas 1980, 205-206; Torronen
& Maunu 2005, 269; Jyrkimi 2008, 191-198), joiden kisitteleminen vei aikaa.
Masennus toistui useammassa vuosien 2012 ja 2018 haastatteluissa joko ajoittai-
sena tai pitempiaikaisena ongelmana, joka ei vilttimitti ollut suoraan yhteydessi
MS-tautiin. (osatutkimus II Tepora-Niemi 2019, 555-557.) Se oli yksi tekijd, joka
ohjasi haastateltujeni toimijuutta vaikeimmillaan tdytymiseksi ja odottamiseksi
(Torrénen & Maunu 2005, 269; Honkasalo 2013, 42, 44) ja turrutti haastatel-
tujen halua tehdi tditd ja taistella omien asioiden ajajina sosiaali- ja terveyspal-

veluissa. Elimin muut vastoinkdymiset, tiytyminen ja pakko toimia talouden,
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tunteiden tai liheissuhteiden ohjaamana seki erityisesti masennus tekivit itse-
midridmisoikeuden toteuttamisesta ja omien arvopddmairien mukaisten vapai-
den valintojen tekemisestd kuntoutuksen suunnittelussa mahdotonta (Sen 2009,
236; Nussbaum 2011, 18).

5.3 Toimijuus suhteessa ty6elamaan ja sita
tukevaan kuntoutukseen

Tutkimuksessani toimijuutta suhteessa tyoelimiin ei ole erotettu toimijuudesta
suhteessa kuntoutukseen. Kuntoutuksen alan tutkimuksessa on tuotu esiin on-
gelma, ettd tydnantajan ja tydterveyshuollon rooli kuntoutuksessa on vihiinen
tai tunnistamaton ja tyoelimin ulkopuoliset tyoikiiset puolestaan jadvit kun-
toutuspalvelujirjestelmin viliinputoajiksi (Karjalainen 2011, 89; Suikkanen &
Lindh 2012, 54). Siksi lihtokohtaisesti halusin tarkastella pitkdaikaissairaiden ja
vammaisten henkildiden tyossikiyntid rinnakkain kuntoutuksen kanssa osatut-
kimuksessani II1.

Vuosien 2012 ja 2018 haastattelujen perusteella luokittelin toimijuutta suh-
teessa tyoeldmain ja sitd tukevaan kuntoutukseen perustaen Martha Nussbaumin
(2011, 21-23) ajatukseen sisiisistd toimintavalmiuksista ja toiminnan ulkoisista
ehdoista. Ulkoisia toiminnan ehtoja kuvasi analyysissani haastateltujen kokemus
oman tydpaikkansa ilmapiiristd, jotka luokittelin paineiseksi ja hyviksyviksi. Sisii-
sid toimintavalmiuksia kuvasivat haastateltujen kertoma omasta toiminnastaan ja
heidin mainitsemansa syyt toiminnalleen. Luokittelin sisisid toimintavalmiuksia
kuvaavat toimijuuden tyypit avoin, tavoitteellinen, levollinen ja selviytyvi kuvaa-
maan haastateltujen toimijuuden luonnetta suhteessa tyohon. (osatutkimus III
Tepora-Niemi 2019, 124.) Toimijuuden tyyppejd analysoin edelleen Jyrki Jyrka-
min (2008, 195-196) toimijuuden modaliteettien avulla. Modaliteetit ovat kyke-
neminen, osaaminen, haluaminen, tiytyminen, voiminen ja tunteminen.

Taulukossa 3 on yhteenveto siitd, kuinka kukin toimijuuden modaliteetti (Jyr-
kimi 2008, 195-196) ilmenee haastateltujeni toimijuudessa suhteessa tyohon.
Pystysarakkeessa ovat toimijuuden modaliteetit ja vaakarivilld luokittelemani toi-
mijuuden tyypit avoin, tavoitteellinen, levollinen ja selviytyvi. Kuhunkin taulukon
soluun olen tiivistanyt, kuinka kyseinen toimijuuden modaliteetti ilmenee kus-

sakin toimijuuden tyypissd suhteessa tyohon.
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TAULUKKO 3. Toimijuuden modaliteettien (Jyrkdma 2008) iimeneminen haastateltujen
toimijuuden tyypeissa suhteessa tyohon. Julkaistu Tyéeldaman tutkimus -lehdessa 2/2019
s.129.

Avoin Tavoitteellinen Levollinen Selviytyva
Kykeneminen Ei rajoita Yllapitava Yllapitava Luopuva
Osaaminen Kehittyva Tiedostava Hallitseva Luopuva
Haluaminen Selkiytymaton  Hallitseva Tiedostava Luopuva
Taytyminen Ei rajoita Valttaminen Hyvaksyva Hallitseva
Voiminen Paljon Tiedostava Hyvaksyva Luopuva
Tunteminen Hallitseva Tyostaminen Tyostaminen Hallitseva

Luokittelin muutaman haastateltavani toimijuuden suhteessa tydhon ja sitd tuke-
vaan kuntoutukseen avoimeksi ainoastaan vuoden 2012 haastattelujen perusteella.
Niiden henkildiden diagnoosin saamisesta oli kulunut korkeintaan kaksi vuotta,
ja ladkityksen aloittamisen jilkeen sairauden oireet olivat olleet poissa. He olivat
ehtineet olla tydelimissd vasta muutamia vuosia, eivitkd baluaminen ja omat pyr-
kimykset olleet keskeisid toimijuudessa suhteessa tyohon ja uralla edistymiseen.
Kuitenkin heilld oli selvd halu pysyi ty6elimissd (Greimas 1980, 205-206; Sul-
kunen & Torronen 1997, 88—89; Jyrkimi 2008, 195-196), eiki sairaus ollut vield
konkretisoitunut heidan tydkykyain rajoittavaksi. He eivit kieltidneet sairauttaan,
mutta eivit kokeneet hyvin kuntonsa vuoksi tarvetta pitkikestoiseen kuntoutuk-
seen. (osatutkimus IIT Tepora-Niemi 2019, 125)

Niilld vuonna 2012 avoimesti tydhon suhtautuneilla, jotka tavoitin uudestaan
vuonna 2018, toimijuus suhteessa tydhon oli muuttunut kuuden vuoden aika-
na tavoitteelliseksi tai levolliseksi. Muutoksen taustalla oli haluamisen, osaami-
sen ja tuntemisen muuttuminen suhteessa omaan ty6hon, elimiin ja sairauteen.
(Greimas 1980, 205-206; Sulkunen & Torronen 1997, 88—89; Jyrkimi 2008
195-196). Timi tarkoitti konkreettisesti oman ammatillisen suuntautumisen
selkeytymistd, ammattitaidon kasvamista ja sairausdiagnoosin kisittelyd. Suhde
kuntoutukseen puolestaan ei ollut muuttunut. Hyvin kuntonsa vuoksi he eivit
kokeneet vuonna 2018 yhikiin tarvitsevansa kuntoutusta, eivitki he olleet jou-
tuneet syvillisesti kisittelemdin suhdettaan kuntoutukseen. Lihtékohtaisesti he
kuitenkin suhtautuivat kuntoutukseen myonteisesti ja pitivit sitd hyvini asiana.
(osatutkimus III Tepora-Niemi 2019, 125-128.)

Henkildt, joiden toimijuus suhteessa tyohon oli tavoitteellista, suhtautuivat tyo-

hénsi miiritietoisesti, olivat tietoisia toimintavalmiuksistaan ja osasivat niiden
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avulla hyddyntdid tydelimin ja koulutuksensa resursseja (Nussbaum 2006 218,
306-310; Jyrkdma 2008). Sairaus ja sen tuomat rajoitukset sekd nuoren aikuisen
toimijuudelle asetettujen odotusten ristiriita olivat heille kriisi. He tiedostivat, ettd
sairaus saattaa viedd heididn toimintavalmiutensa ja -mahdollisuutensa omien ky-
kyjensi ja osaamisensa hyodyntimiseen (Greimas 1980, 205-206; Sulkunen &
Torronen 1997, 88—89; Jyrkimi 2008 195-196; Sen 2009, 233; Nussbaum 2011,
21-23). Heidin toimijuutensa suhteessa kuntoutukseenkin oli usein miiritietois-
ta jo vuonna 2012. He tekivit toitd padstikseen kuntoutukseen, minki taustalla
oli kokemus tarpeesta kisitelld sairauden hyviksymistd. Vuoteen 2018 mennessi
toimijuus suhteessa kuntoutukseen muuttui tismillisemmiksi, kun haastatellut
eivit endi tarvinneet apua ensi sijassa sairauden hyviksymiseen. Kuitenkaan heil-
14 ei myoskddn vuonna 2018 ollut kokonaisvaltaista ja suunnitelmallista kisitystd
omasta kuntoutuksestaan (osatutkimus III Tepora-Niemi 2019, 125-126), miki
kertoo kuntoutujien ja ammattilaisten vihiisestd vuorovaikutuksesta sekd kun-
toutusjirjestelmidn monialaisuudesta ja vaikeaselkoisuudesta (Miettinen 2011, 6;
Suikkanen & Lindh 2012, 50—-54; Viitanen & Piirainen 2013, 112).

Mikili sairaus ei kuuden vuoden aikana edennyt tai hoito ja kuntoutus esti-
vit oireiden pahenemisen, siilyi haastateltavieni toimijuus suhteessa tyelimiin
tavoitteellisena kuuden vuoden ajan 2012-2018. Tavoitteellinen toimijuus suh-
teessa tyohon saattoi muuttua kuuden vuoden aikana myos levolliseksi osalla haas-
tateltavista, mikili oma tunteminen ja osaaminen suhteessa tydhén muuttuivat
(Greimas 1980, 205-206; Sulkunen & Té6rrénen 1997, 88—89; Jyrkdmi 2008
195-196) ja tydnantajalla oli halu sekd mahdollisuus joustaa tyotehtivien sisil-
16ssd sekd tydajassa. Osaamisen muuttuminen tarkoitti kdytdnnossa oman osaa-
misen syvenemistd tydssd tai uuden osaamisen oppimista uusissa tyotehtdvissi.
Tuntemisen muuttuminen oli oman sairauden ja kuntoutujana olemisen kisit-
telyd, niin ettd suhde omaan sairauteen tuli hyviksyvimmiksi. Haastateltujen
toimijuus suhteessa tydhon siilyi levollisena vuosien 2012 ja 2018 valilld, mikali
sairaus ei edennyt tai kuntoutus ylldpiti toimintakykyi ja tyopaikan ilmapiiri sdi-
lyi erilaisuutta ja erilaisia tarpeita hyviksyvini. (osatutkimus III Tepora-Niemi
2019, 127-128.)

Haastatellut, joiden toimijuus oli tydelimin suhteen levollista joko molempi-
na vuosina 2012 ja 2018 tai vain 2018, olivat l6ytineet paikkansa tyelimissi.
He nauttivat tydsti, tiesivit osaamisensa ja kokivat kiyttdvinsi toimintavalmiuk-
siaan. Suurimmalla osalla heistd oli myos MS-taudin aiheuttamia rajoituksia toi-
mintavalmiuksille. (Jyrkimi 2008; Nussbaum 2006.) Heilld oli rauha suhteessa

tyohon ja tyoyhteisossd olemiseen pitkdaikaissairaina. Rauhan saavuttaminen oli
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kuitenkin suurimmalta osalta vaatinut paljon ty6ti ja rohkeutta seki sitd, ettd tyo-
paikan rakenteet sekid hyviksyvi esimiestyo ja tyoilmapiiri ulkoisina toiminnan
ehtoina tukivat haastateltuja. (Nussbaum 2006.) Ty6 oli my6s tirked positiivisen
toimijuuden ja yhteiskunnallisen osallisuuden ylldpitdjd, joka piti haastatellut an-
tajan osassa suhteessa tyoyhteisdon ja ympardividn yhteiskuntaan. (osatutkimus
III Tepora-Niemi 2019, 127-128.)

Suhteessa kuntoutukseen tai sen puuttumiseen saattoi tyohon levollisesti suh-
tautuvilla olla kuitenkin voimakkaita tunteita, jotka sisilsivit turhautumista kun-
toutusjirjestelmain tai kuntoutuksena tarjottujen palvelujen kyseenalaistamista.
Osa levollisesti tydhon suhtautuvista oli menettinyt paljon fyysisid kykyjdin, ja
erityisesti tunnetasolla sairaus oli muokannut heidin toimijuuttansa vuosien aika-
na. He olivat opetelleet luopumaan osasta terveyttdin, miki oli ollut herkka pro-
sessi. (Jyrkimi 2008, 191-198.) Kuntoutus usein kuitenkin osaltaan mahdollisti
heiddn tyossikiyntinsi ja osallisuuden tydelimdin. Tdstd huolimatta haastatel-
lut eivit ajatelleet tydnantajaa yhdeksi kuntoutuksensa suunnittelun osapuoleksi,
vaan ymmirsivit tydelimin ja kuntoutuksen toisistaan erillddn. (osatutkimus II1
Tepora-Niemi 2019, 127-128.) Niin he eivit myoskidin ajaneet kuntoutusasiaan-
sa tyoterveyshuollon kautta.

Tavoitteellisesti tai levollisesti tydhonsa suhtautuvien toimijuus saattoi vuoteen
2018 mennessi muuttua myos selviytyviksi toimijuudeksi, mikili sairaus eteni ja
hoito ja kuntoutus eivit estineet sairauden oireiden pahenemista, eivitkd tyon-
antajan joustot tukeneet haastateltuja. T4llsin sairauden aiheuttamien kykyjen
menettiminen muutti arkisia toimintavalmiuksia (Nussbaum 2011, 21) niin, etti
haastatellut tarvitsivat enemmin apua fyysisesti, ja he visyivit tavallista helpom-
min. Kuitenkin heidin halunsa ja suurin osa osaamisesta suhteessa tydhon sii-
lyivit. (Greimas 1980, 205-206; Sulkunen & Torronen 1997, 88—-89; Jyrkimi
2008 195-196.) Niilld henkiloilld oli MS-taudin lisiksi myds muita toimijuutta
rajaavia tekijoitd, kuten muita sairauksia ja taloudellisia tai emotionaalisia pakko-
ja. Heid4n toimijuuttaan suhteessa tulevaisuuteen hallitsikin t@ytyminen ja tunte-
minen (Greimas 1980, 205-206; Sulkunen & Térronen 1997, 88—89; Jyrkimi
2008 195-196), jotka saattoivat olla niin vahvoja, ettei heilld ollut aitoja valin-
nanmahdollisuuksia tyon, omien toimintavalmiuksien ja terveyden jirjestimiseen
uudelleen, vaikka halua siihen olisi ollut (Sen 2009, 228-230). Sen sijaan tunteet
ja tdytyminen ohjasivat heidin valintojaan. (osatutkimus III Tepora-Niemi 2019,
128-129))

En tavoittanut uudelleen henkil6d, jonka toimijuus suhteessa tyéhon oli

vuonna 2012 selviytyvdd. Ne haastatellut, joiden toimijuus suhteessa tyohon oli
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muuttunut selviytyviksi vuoteen 2018 mennessi, olivat tydelimin ulkopuolella.
He tunnistivat omia toimintavalmiuksiaan ja heilld oli osaamista ja kykyi tyo-
elimain. Ne kuitenkin vihenivit, koska he eivit halustaan huolimatta piisseet
niitd kdyttimdin (Jyrkimi 2008 195-196; Sen 2009, 228-230). Niin heidin
mahdollisuutensa itsemidriimisoikeuteen oman kuntoutuksensa suunnittelussa
rajautuivat, koska tydelimin ulkopuolisina he olivat kuntoutusjirjestelmin sisil-
14 vaikeammassa asemassa (Karjalainen 2011, 89; Suikkanen & Lindh 2012, 54).
Nimi haastatellut jatkoivat kylld pyrkimystd kuntoutukseen, mutta nyt he olivat
tydantajan tarjoamien kuntoutumahdollisuuksien ulkopuolella perusterveyden-
huollon, kolmannen sektorin ja itse maksetun kuntoutuksen varassa. (osatutki-
mus III Tepora-Niemi 2019, 128-129.)

Suhde sosiaali- ja terveyspalveluiden tarjoamaan kuntoutukseen vaihteli haas-
tatelluilla, joiden suhde tyohon oli selviytyvid. Niiden, joiden oli vaikea hyviksyi
omaa sairauttaan, oli vaikea hyviksyd my6skidin kuntoutuksen tarvetta. Lisdk-
si he eivit he voineet kiyttdd itsemadrddmisoikeuttaan kuntoutuksensa suunnit-
telussa. Osa puolestaan oli tehnyt paljon tyotd kuntoutukseen padsemiseen. He
kokivat sen vahvistaneen heidin toimijuuttaan, mutta kritisoivat kuntoutukseen
ohjaamista. Heid4n saamansa kuntoutus ei ollut myoskdin auttanut heitd riit-
tavisti, jotta he olisivat pystyneet hyodyntimiin olemassa olevia resurssejaan
omaan hyvinvointiinsa ja aidon osallisuuden saavuttamiseksi (Nussbaum 2006,
218, 306-310), tai kuntoutuksen ajoitus ei ollut oikea. (osatutkimus III Tepora-
Niemi 2019, 128—129.)
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6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

dssi tutkimuksessa olen kuvannut nuorena vakavasti sairastuneiden toi-
mijuutta ja sen muuttumista suhteessa omaan sairauteen, kuntoutukseen
ja tydelimddn. Samojen henkildiden haastatteleminen vuosina 2012 ja
2018 antoi minulle mahdollisuuden seurata tutkittavieni elimankulkua
ja toimijuuden muuttumista sen mukana. Pddtutkimuskysymykseni on ollut,
millainen toimijuus mahdollistuu nuorena vakavasti sairastuneelle elimidnkulun
my6ti tydelimissi ja paivittdistd arkea tukevassa kuntoutuksessa. Tétd kysymystd
olen lihestynyt ensin haastateltavieni oman sairauden ja kuntoutujana olemisen
hyviksymisen nikokulmasta, kun aikaa diagnoosin saamisesta kuluu. Toisena
tulokulmanani ovat mahdollisuudet itsemadrdamisoikeuteen kuntoutuksen suun-
nittelussa sairauden hyviksymisprosessin edetessia. Kolmanneksi olen kysynyrt,
miten nuorena vakavasti sairastuneiden toimijuus suhteessa tyohon muuttuu sai-
rauden ja sen hyviksymisprosessin edetessi. Neljanneksi olen kootusti pohtinut,

kuinka elimidnkulku on yhteydessi nuorena vakavasti sairastuneen toimijuuteen.

6.1 Toimijuuden rakentuminen elamankululle

Kaikkien haastattelemieni henkildiden kertomukset elimistidn olivat yksilolli-
sid, mutta haastatteluissa oli paljon toistuvuutta ja yhteisid kokemuksia. Elimin-
kulun seuraaminen haastateltavieni kerronnassa osoittaa elimin jatkuvuuden
merkityksen haastateltavieni rakentamassa toimijuudessa (Neale & Flowerdew
2003, 189-194; McLeod 2003; Nikander 2014, 245-246). Toimijuus suhteessa
sairauteen ja kuntoutukseen rakentuu sille pohjalle, joka haastatellulla oli toimi-
juudessaan suhteessa ympirdiviin yhteis66n ennen sairastumista (Giddens 1984a,
25-29; Jyrkimi 2008, 191-198). Sairastuminen toi konkreettisesti esiin niit si-
sdisid voimavaroja ja lihtokohtia, joita yksilolld oli valintojen tekemiseen ja oman
elimin tapahtumien suunnan muuttamiseen (Nussbaum 2011, 18). Samoin sai-
rastuminen toi esiin konkreettisemmin henkilokohtaisten ihmissuhteiden luon-
netta ja pysyvyyttd sekd suvun vaikeita tai vaiettujakin asioita. Vakaat ja avoimet
lahisuhteet olivat merkittivid pysyvyyden ja toivon tuojina oireiden ilmetessi en-
nen diagnoosia ja heti ensitiedon jilkeen. Kun taas suhteet, joissa oli kielteisid ja

peiteltyjd tunteita, vihensivit mahdollisuutta kohdata sairastumista ja sen tuo-
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mia muutoksia, eivitkd tukeneet elimissi eteenpdin. Ennen sairastumista ollutta
eliminkulkua taustoineen ei voi irrottaa yksildiden suhteesta sairauteen ja kun-
toutukseen. Menneisyys oli haastateltavieni nykyisessd toimijuudessa ldsni. Haas-
tateltavani rakensivat itselleen sen toimijuuden, joka itse kullekin oli mahdollinen
siltd pohjalta, jonka lapsuus, koulutus, ihmissuhteiden jatkuvuus, sairauden ete-
neminen, kuntoutus tai sen ulkopuolisuus seki tydelimi kokemuksineen antoi-
vat. Ajan kuluminen seki sairauteen, ty6hon ja perheeseen liittyvit eliminvaiheet
olivat osana toimijuuden rakentumista. (Elder & Shanahan 2006; Giele 2009,
240-241; Elder & Giele 2009).

Olen analysoinut tutkittavieni kerrontaa tarinoina sairaudesta, elimistd ja sen
kulusta seki luokitellut toimijuuden kuvauksia suhteessa sairauteen, kuntoutuk-
seen ja tyohon. Lihtokohtani tutkimukseen oli nuorten aikuisten oma kertomus
siitd, kuinka tieto vakavasta ja vammauttavasta sairaudesta saattaa heidit vaati-
vaan asemaan yhteiskunnan nuorelle aikuiselle asettamien vaatimusten ja sairau-
den aiheuttaman kykyjen menettimisen ristiriidassa (Greimas 1980, 205-206;
Giddens 1984a, 25-29; Jyrkimi 2008 195-196; Erikson 1968; Marin 2001, 27;
Jyrkdmi 2001, 137-143; Raitanen 2001, 193-201). Tama ristiriita tuli esiin erityi-
sesti haastateltavieni tydelimin tulevaisuuden pohdinnassa. Sairauden ja yhteis-
kunnan odotusten ristiriidan lisiksi haastateltavani kohtasivat kuntoutuskentin
hajanaisuuden, vaikeaselkoisuuden ja vastuunjaon episelvyydet (Miettinen 2011,
6; Suikkanen & Lindh 2012, 50—54; Viitanen & Piirainen 2013, 112).

Tutkimukseni tuo esiin sairauden hyviksymisen prosessimaisuuden ja ajan
merkityksen. Seuraamalla samoja haastateltavia vuosina 2012 ja 2018 olen voi-
nut kuvata hyviskymisprosessin vaiheisuutta ja kerronnallisuutta. Kun vakava
sairaus muuttaa yksilén toimintakykyd, yksilo joutuu paitsi opettelemaan elimii
sairauden kanssa, mutta myos tekemdin ty6td oman elimin ja minikuvan hal-
linnan siilyttimiseksi (Charmaz 1991, 5-6). Tami prosessi vie aikaa ja toimi-
juuden muuttuminen hahmottuu sairastuneelle henkildlle itselleenkin eri tavoin
prosessin ja elimdnkulun eri vaiheissa. Pragmaattisen modaalisuuden lajit (Grei-
mas 1966/1980; Jyrkimi 2008, 195-196) ovat olleet tutkimuksessani vilineind
toimijuuden tarkasteluun ilman olettamusta rationaalisuuteen ja tietoiseen reflek-
tioon kykenevisti toimijuudesta (Giddens 1984a 3, 8-9; 1991, 35; Hogget 2001;
Jyrkimi 2008, 197). Vastaavan kaltaista toimijuuden muutoksen analyysia, toimi-
juuden modaliteettien avulla, sairauden hyviksymisprosessista on Elisa Virkolan
(2014) etnografisessa tutkimuksessa yksinasuvien muistisairaiden naisten arjesta.
Virkola (2014, 272) kirjoittaa tutkittaviensa murtuvista kyvyisti ja taidoista suh-

teessa kasvaviin vaateisiin toimijuuden tiloissa: tutkittavien omassa kodissa ja sen
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lahiympiristéssi. Omat tutkittavani kohtaavat vastaavan ristiriidan ymmarties-
sidn kykyjensd vihenevin nuorella idlld tai joutuvansa kohtaamaan tunnetasolla
epavarmuuden omien kykyjen siilymisestd tulevaisuudessa (Jyrkima 2008, 195).
Tutkittavieni toimijuuden tilat, tydelimi ja kuntoutusjirjestelmd muuttuvine ja
vaikeasti hahmotettavine rakenteineen, syventda ristiriitaa totuttujen toiminta-
mahdollisuuksien, tulevaisuuden odotusten ja heikkenevien kykyjen vililld. Toi-
mijuus niissd tiloissa on abstraktimmin hahmottuvaa kuin konkreettisemmissa
kodin ja lihiympiriston tiloissa.

Giddens (1984, 3) ajattelee toiminnan jatkuvaksi prosessiksi, jossa yksilo ref-
leksiivisen ajattelun ja harkinnan avulla hallitsee arjessa toistamiaan kiytintoja.
Refleksiivisyydelld tarkoitetaan yksilon kykyi tarkastella itseddn ja nihdd itsensid
samanaikaisesti sekd subjektina ettd objektina (Rosenberg 1991, 123). Vakavan
sairausdiagnoosin saaminen ja sitd seuraava sairauden hyviksyminen prosessina
oli luonnollisesti haastateltavilleni vaativa ja reflektiivisyytti vaativa eliminvaihe.
Refleksiivisyyteen haastattelemillani henkil6illd oli kuitenkin erilaiset mahdolli-
suudet ja kyvyt. Parhaiten sairauden, kuntoutuksen ja uudenlaisen elimin opette-
lussa selvisivit ne haastattelemani henkilot, joilla ei ollut MS-taudin lisiksi muita
sairauksia ja joilla sen lisdksi oli korkea koulutustaso ja pysyvit liheissuhteet. Kor-
kea koulutustaso antoi keinoja reflektiivisyyteen suhteessa oman terveyden muut-
tumiseen, ja liheissuhteiden pysyvyys antoi turvaa sairauden kisittelyyn.

Hyvinvointivaltion ja erityisesti sosiaali- ja terveyspalvelujirjestelmin tehtdvin
ja rakenteiden murros tuli myds nikyviksi vakavasti sairastuneen tydikiisen ar-
jessa (Palola 2011; Newman & Tonkens 2011; Anttonen ym. 2012; Pohjola 2017).
Vaikka haastateltavani olivat siilyttineet tiedon ja osaamisen siitd, kuinka tehdi
tyotehtivid, ja erityisesti motivaation tehda t6itd, kykyjen vihenemisen ja menet-
timisen takia heistd monet tarvitsivat tai olisivat tarvinneet kuntoutusta (Sulku-
nen & Toérrénen 1997, 84-89; Jyrkima 2008, 195). Kuntoutukseen piddseminen
ei kuitenkaan ollut itsestidnselvyys. Sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkaiden oma
osaaminen palvelujen kiytdssd on korostunut, kun eurooppalaisen yhteiskunta-
polititkan aktiivisen asiakkaan tavoitteen mukaisesti vastuuta on siirretty hyvin-
vointipalveluissa yksilille (Newman & Tonkens 2011; Palola 2011, 287; Anttonen
ym. 2012, 20, 23; Van Aerschot 2014, 39; Pohjola 2017, 172).

Vastuun siirto tuli esiin my6s haastateltavieni kerronnassa. Kukaan haasteltava
ei esimerkiksi tuonut palvelujen parantumisena esiin vaikeavammaisten henkilo-
kohtaisen avun muuttumista subjektiiviseksi oikeudeksi vuoden 2009 vammais-
palvelulain uudistuksessa. Yhdelld haastatelluista oli henkilokohtainen avustaja

kdytossd pdivittdisessd arjessa, ja useampi haastateltu olisi mahdollisesti hyoty-
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nyt henkilokohtaisesta avustajasta. Lain mukaan henkilokohtaisen avun jirjes-
timinen kuitenkin edellyttdd, ettd vaikeavammaisella henkil6lld on voimavaroja
maidritelld avun sisilto ja toteutustapa. Tamid toteutuu kiytdnndssd niin, ettd
vammainen henkil6 toimii itse tydnantajana, palvelu ostetaan palvelusetelilld tai
kunta jirjestdd henkilokohtaisen avun joko julkiselta tai yksityiseltd palveluntar-
joajalta. (L380/1987; HE 166/2008.)

Ervastin ym. (2019, 16, 23) tutkimuksen mukaan osa-aikaisen tyon, toistai-
seksi myonnetyn osatyokyvyttomyyselikkeen tai miiriaikaisena mydnnetyn
kuntoutustuen yhdistelmi on keino pidentid tyduria. Omien tutkimustulosteni
mukaan haastateltavieni tyossd jaksamista tuki parhaiten tyonantajien ja ty6yh-
teisén antama tuki, tydnkuvan muutokset sairastumistilanteessa ja mahdollisuus
osa-aikaty6hoén. Nimi yhdistettyni asianmukaiseen hoitoon ja kuntoutukseen
sairauden oireiden hidastajina antoivat haastateltavilleni mahdollisuuden siilyt-
tdd asemansa antajan osassa suhteessa tyoelimiin ja yhteiskuntaan (Sen 1999,
xii—xiii; Sen 2009, 228-230). Haastateltavieni avoimuutta sairaudesta ja keskus-
telunhalua sen vaikutuksesta tydssi jaksamiseen vihensi eniten epaluottamus tyo-
antajaa kohtaan. Muutamat haastatellut kertoivat vaienneensa sairaudesta, koska
heilld ei ollut vakinaista tyésuhdetta, ja muutama perusteli saamaansa tukea ja
joustoa juuri vakinaisella tyosuhteella. Jotkut haastateltavistani puolestaan luotti-
vat tyénantajan haluun tukea sairauden kanssa tyossi jaksamista, vaikka heilld oli
midrdaikainen tyosopimus. Tydsuhteen laatu ei siis ollut ainoastaan luottamuk-
sen perusta, vaan tydnantajan resurssit tehdi jirjestelyjd ja esimichen tapa kohdata
alaisiaan ja luoda luottamusta tyodyhteisossi.

My®és identiteettiprojektissaan vakavaa sairautta kisittelevd nuori aikuinen
kohtaa paitsi yhteiskunnan myds oman terveytensi epivarmuuden. Kun nykyi-
nen postmoderni kulttuuri ohjaa yksilén rakentamaan omaa identiteettidin (Gid-
dens 1991, 1-8; Archer 2007, 61) ja vanhat rakenteet ja traditiot ovat jatkuvan
neuvottelun ja muutoksen alaisia, ei ympiroivi yhteiskunta tarjoa vastaavalla ta-
valla jatkuvuutta ja selkeyttd kuin vield hyvinvointivaltion kasvukauden Suomes-
sa (Karisto ym. 1998, 357; Mythen 2004, 127; Saastamoinen 2006, 170). Mikaili
resursseja sairauden kisittelemisen prosessiin ei ole eiki sairastuneelle joko hines-
td itsestddn tai kuntoutusjirjestelmin rakenteista johtuen avaudu mahdollisuutta
kuntoutukseen, on vaarana, ettei tasapainoa oman sairauden ja minuuden kesken
péise syntymiin (vrt. Giddens 1987, 1979). Psykologisessa mielessi sairaus rikkoo
niin ehein mini-identiteetin (vrt. Saastamoinen 2006, 170—-174).

Tutkimuksessani sairauden hyviksyminen osaksi omaa identiteettid oli vaikeinta

niille haastatelluille, joilla oli oman identiteetin kannalta tirkeitd, saavuttamatto-
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mia, mutta yhi realistisia tulevaisuuden tavoitteita, joiden saavuttamista sairaus
omalta osaltaan vaikeutti. Heilld sairaus ei ollut vield vienyt niin paljon kykyji,
ettd heiddn olisi ollut pakko luopua tavoitteistaan ja hyviksyi sairauden tulevan
niiden sijalle heiddn elimissidn. He saattoivat my®s tietoisesti olla omaksumatta
sairautta osaksi identiteettiiin. (Sulkunen & Térrénen 1997, 84—89; Hinninen
2003; Jyrkama 2008, 195-196.) He pitivit sairautta loitolla elimistddn, eikd se
ollut heidin kerronnassaan mukana kulkeva luonnollinen ja kyseenalaistamaton
elimin osa. He kokivat sairauden stigmatisoivana ja vastustivat sairautta tai siitd
seuraavaa vammaisuutta toimijuutensa osana (Virkola 2014, 271). Ne haastatellut,
jotka olivat hyviksyneet oman sairautensa, ja joilla oli mahdollisuus pysyi kiinni
yhteiskunnassa ja tydelimissi, omaksuivat sairauden rajoitteineen yhdeksi toimi-
juutensa osaksi, mutta he pystyivit rakentamaan identiteettinsi ja ty6n ja muiden
sosiaalisten suhteidensa kautta. Puolestaan niille haastatelluille, joiden mahdolli-
suudet pysyi kiinni yhteiskunnassa olivat vihiiset, sairaus toimijuuden osana tuli
suuremmaksi. Mikili tdllainen haastateltu ei ollut pystynyt hyviksymiin sai-
rauttaan, suhde omaan itseen muodostui ristiriitaiseksi ja kielteiseksi. Sairauden
hyviksyminen mahdollisti hyviksyvin minikuvan, mutta yhteiskunnan ulko-
puolisuuden takia sairaudella oli merkittivi osa identiteetissa.

Haastateltavani olivat nuoria aikuisia, jotka olisivat kohdanneet ilman sairas-
tumistakin pohdinnan valitsemisesta sekd omasta identiteetistd ja elimintavoista
(McAdams 1997, 61-67; Saastamoinen 2006, 170). Sairaus oli lisitekijd tdssd
identiteettiprojektissa. Haastateltavani joutuivat ndin nuorina aikuisina kohtaa-
maan sen kaltaista huolta omasta terveydestdin ja konkreettista terveydestdan luo-
pumista, joka tavallisessa eliminkaaressa kuuluu ikddntymiseen (McAdams 1997,
61-67; Giele & Elder 1998). Samalla suuri osa haastateltavistani kohtasi puutteen
samaistumisen kohteesta, kun heilld oli kokemus yksin jiimisestd sairausdiag-
noosin kanssa. Muutamat haastateltavista hakeutuivat pian diagnoosin jilkeen
vertaisryhmiin ja suurempi osa haastatelluista joitakin vuosia myshemmin. Kui-
tenkin jotkut haastateltavistani sekd vuoden 2012 ettd vuoden 2018 haastatteluis-
sa kertoivat selkeidsti, kuinka he eivit halua jakaa sairauden kokemuksiaan toisten
MS-tautiin sairastuneiden kanssa. He eivit halunneet muodostaa sosiaalista iden-
titeettii toisten sairastuneiden kanssa. (Goffman 1963; Saastamoinen 2006 172.)

Vammaisten henkil6iden identiteettikysymys liittyy normaaliuteen. Vammais-
tutkimuksen ja kansainvilisen vammaisliikkeen tavoitteena on luoda vammai-
suudesta aidompaa ja todellisempaa kuvaa ja sen myotd vammaisille henkilsille
uutta identiteettid osana valtavidestod. (Swain & French 2000, 578, Shakespeare
2006, 69.) Vammaisuuden ja identiteetin kysymys on kuitenkin vaikea. Toisaalta
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ajatellaan, etteivit vammaiset henkilot halua torjua vammaansa ja sen biologis-
ta perustaa osana identiteettidan (Hughes ym. 2005, 7), mutta toisaalta vamman
juuri peldtddn midridvin vammaisen henkildn identiteetin (Shakespeare 2006,
70). Kansainvilisen vammaisliikkeen tavoitteena onkin ollut huomion kiinnit-
timinen vammaisten henkildiden yhteiskunnalliseen asemaan vamman sijasta
ja ndin antaa vammaisille henkildille mahdollisuus ajatella osaansa eri nikskul-
mista. Itsensd hyviksyvin ja pitkdaikaissairauden tai vammaisuuden omaksuvan
identiteetin rakentaminen voi olla koko eliminkulun pituinen prosessi, jossa kun-
toutuksen tulisi kuitenkin olla avainasemassa. Laaja-alaisen kuntoutuksen tehtivi
on antaa hallinnan, pystyvyyden ja osallisuuden kokemus, kun sairaus tai vam-

maisuus heikentivit itsetuntoa ja altistavat avuttomuudelle tai alistumiselle (Ward
ym. 2010, 14; WHO 2011, 97; Jarvikoski & Harkapia 2011, 131).

6.2 Nykyiset rakenteet vaikeuttavat
itsemaaraamisoikeutta kuntoutuksessa

Tutkimuksessani tarkastelin haastateltavieni mahdollisuuksia itsemdariimis-
oikeuteen kuntoutuksen suunnittelussa ja yleisemmin heidin kuntoutumistaan
kuuden vuoden ajanjaksolla. Kuntoutus ei kuitenkaan koske vain yksilod, vaan
hinen tyd- ja asuinympiristédin ja liheissuhteitaan (Nieminen 2018, 17). Vaka-
vasti sairastunut jatkaa arkeaan suhteessa niihin ihmisiin, jotka ovat olleet hinen
arjessaan lisnid ennen sairauden ensioireita ja diagnoosia. Jotkut menettivit ty6yh-
teisdnsd sairauden ja sen tuomien muutosten seurauksena, ja jotkut voivat menet-
tdd liheisen ihmissuhteen. He joutuvat kuitenkin tydstimdidn nimi menetykset
osana sairauden hyviksymisen prosessiaan, miki tuli esiin erityisesti seuranta-
haastatteluissa vuonna 2018. Kaikilla ei ollut kuntoutusta tdssi prosessissa tukena.
Haastatelluille elimi oli kokonaisuus, jossa sairaus ja kuntoutus saivat eri hetkini
erilaisen osan, eikd suhde niihin pysynyt samanlaisena. Suhde ty6elimiin ja sai-
raudesta kertomiseen tybantajalle muuttuivat my6s paitsi sairauden pakottamana
myds tyonantajaa kohtaan koetun luottamuksen mukaan.

Puhuessaan kuntoutuksesta haastateltavani tarkoittivat lihinnid laikinnil-
listd kuntoutusta, eiki iso osa haastatelluista tiedostanut ammatillisen, kasvatuk-
sellisen tai sosiaalisen kuntoutuksen olemassaoloa (vrt. Jirvikoski & Hirkipdi
2011, 21-22). Esimerkiksi muutamat haastateltavista olivat osallistuneet am-
matilliseen kuntoutukseen tuetussa tyollistimisessd, tyokokeilussa ja uudelleen

kouluttautuessaan. He eivit kuitenkaan puheessaan missidn vaiheessa kiytti-
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neet sanaa ammatillinen kuntoutus. Sosiaalinen kuntoutus puolestaan tuli esiin
osassa haastatteluita, mutta sen paikkaa tai tirkeyttd pystyi vain muutama haas-
tateltava ymmirtimiin. Jo haastateltavien rekrytointivaiheessa esiin tullut kun-
toutuksen tunnistamisen problematiikka on yhteydessi itsemdiraimisoikeuden
toteuttamisen mahdottomuuteen. Osa vakavasti sairastuneiden ja vammaisten
itsemadriamisoikeutta ovat ammattilaisten antama ja asiantunteva kuntoutustie-
tous, tietoinen kuntoutussuunnitelmien laatiminen yhdessi sairastuneiden kanssa
ja ammattilaisten velvollisuus yllapitii sairastuneiden halua vaikuttaa itsedin kos-
kevaan paitoksentekoon (Launis 2010, 136; Topo 2012, 288). Niiden ammatti-
laisten asiantuntijuusalueiden ja tydtehtdvien puuttuminen vakavasti sairastuneen
tai vammaisen sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkuudesta on pohja kuntoutujana
olevien eriarvoisuudelle.

Vuonna 2017 tydskennellyt kuntoutuksen uudistamiskomitea nimesi kuntou-
tuksen hyvid kiytintoji: kuntoutus on kytkettivi hoitoketjuihin, sen tulisi alkaa
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja silli tulisi olla selkei tavoite seki koor-
dinoitu moniammatillinen tuki. Lisiksi toimijoiden tydnjaon selkeydelld tulisi
varmistaa, ettd asiakasprosessia ohjaa yksi taho. (Sosiaali- ja terveysministeri6
2017:41, 39.) Tutkimushaastatteluissani toistui kuitenkin hoidon ja kuntoutuksen
erillisyys, kuntoutuksen suunnittelemattomuus ja kuntoutuksen alkaminen liian
my6hdin. Lihes kaikki haastatellut kertoivat my6s surustaan ja vihastaan, kun
heitd hoitavat lddkirit vaihtuivat jatkuvasti, minki takia he kokivat vastuun tie-
donkulusta olevan heilld itsellddn. (osatutkimus II Tepora-Niemi 2019, 557-558;
vrt. Alanko ym. 2017, 61.) Asiakkaan ja lddkirin tai muun ammattilaisen kohtaa-
minen on terveydenhuollon ydintapahtuma, jossa tapahtuva vuorovaikutus ja sen
toimivuus ratkaisee, kokeeko asiakas saavansa oikeita vastauksia ja apua (Perikyld
ym. 2001, 10). Nimi kohtaamiset muokkaavat asiakkaan suhdetta kuntoutuk-
seen ja sosiaali- ja terveyspalveluihin yleisemmin.

Tutkimustulokseni kertovat suomalaisen sosiaali- ja terveyspolititkan muutok-
sesta, joka kannustaa asiakasta itseddn toimeliaisuuteen ja aktiivisuuteen (New-
man & Tonkens 2011; Sosiaali- ja terveysministerio 2018, 12-13). Politiikan
linjan mukaisesti kuntoutujan tulisi osata vaatia suunnitelmallista ja kokonais-
valtaista otetta omalta kuntoutukseltaan, jottei se rajautuisi yksittdisten ammat-
tilaisten omaan asiantuntija-alueeseen keskittymiseksi. Kuten haastatteluista kévi
ilmi, laaja-alaista, suunnitelmallista ja moniammatillista kuntoutusta ja erityisesti
osaamista siihen on saatavissa, mutta sen saaminen vaati sairastuneilta henkil6iltd
itseltddn tyotd ja yhteistyotaitoja sosiaali- ja terveyspalvelujen sisilld.

Itsemddraamisoikeuteen kuuluu oikeus ja mahdollisuus kiyttid vaikutusvaltaa
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omassa elimissi asettamalla tavoitteita, ratkomalla ongelmia, edustamalla itseddn
ja tekemilld pdatoksia (Wehmeyer 2003, 68). Tutkimukseni mukaan pitkiaikais-
sairaiden tai vammaisten henkildiden mahdollisuudet toteuttaa itsemdaraimis-
oikeuttaan sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakkaina ovat kuitenkin epitasa-arvoiset
ja perustuvat yksilon sosiaalisiin lihtokohtiin ja koulutuksen tuomaan osaami-
seen. Siksi on vaarana, ettd sosiaali- ja terveyspalveluja sekd kuntoutusta niiden
osana eniten tarvitsevat jiavit yhd helpommin kuntoutuksen ulkopuolelle, vaik-
ka kuntoutuksen yhteni tehtivind on estdd syrjdytymistd ja vahvistaa sosiaalista
osallisuutta (Jarvikoski & Hirkdpad 2011, 147). Samalla hukataan palvelujirjes-
telmin tirkein tavoite avun tarjoajana sitd tarvitseville (Kréger ym. 2019, 133).
Pitkdaikaissairaan tai vammaisen henkilon kuntoutuksen tulisikin aina olla suun-
nitelmallista ja kokonaisvaltaista moniammatillista tyotd (Jarvikoski & Harkapia
2011, 21-22). Tillaisen ty6n paras perusta ovat kuntoutujan ja ammattilaisten
pitkdaikaiset suhteet, joissa ammattilainen oppii tuntemaan pitkiaikaissairaan tai
vammaisen henkilon kiinnostukset, kyvyt, vahvuudet ja rajoitteet ja pystyy ndin
tukemaan hintd itsemdiridmisoikeuteen ja aidosti vapaiden valintojen tekemi-
seen (Wehmeyer 2003, 68).

Sosiaalinen kuntoutus on yksi mahdollisuus tukea yksilod laaja-alaisemmin
elimin kokonaisuuden huomioiden. Sosiaalisella kuntoutuksella tarkoitetaan lain
(L1301/2014, 17 §) mukaan “sosiaalityon ja sosiaaliohjauksen keinoin annetta-
vaa tehostettua tukea sosiaalisen toimintakyvyn vahvistamiseksi, syrjaytymisen
ehkiisemiseksi ja osallisuuden vahvistamiseksi”. Kuntoutujan itsensi on sitd usein
vaikea tunnistaa kuntoutukseksi, ja se hahmottuu helpommin osaksi kuntoutus-
prosessia vasta vuosien pdisti. Sosiaalinen kuntoutus on myds vaikeassa asemas-
sa terveydenhuollon roolin korostuessa nykyisessd sosiaali- ja terveyspolitiikassa
(Pohjola 2017, 174). Sosiaalista ei voi kuitenkaan erottaa onnistuneesta kuntou-
tuksesta tai hyvistd kuntoutuskiytinnostd, jonka perustana on kuntoutujan ja
hinen liheistensi sitoutuminen sekd avoin, jirjestelmirajat ylittdvd moniamma-
tillinen yhteistyo (Paltamaa ym. 2011, 35). Terveydenhuollon sosiaalityon roolin
vankistaminen ja selkiyttiminen osana kuntoutusta olisi keino pitkiaikaissairai-
den ja vammaisten itsemidraimisoikeuden vahvistamiseen. Lisiksi sosiaalityon
avulla voi pidemmilld aikavililld vahvistaa kokonaisvaltaista kuntoutumista, jo-
hon kuuluu my6s kuntoutujan suhde toisiin ihmisiin.

Kun kuntoutus kisitetddn laaja-alaisesti koskemaan kuntoutujaa suhteessa toi-
siin ihmisiin, avautuvat my6s kuntoutuksen tai kuntoutuksetta jittdmisen vaiku-
tukset laajemmin yhteiskuntaan. T4ll6in kuntoutuksen hyvit kiytinnét ja niiden

toteutuminen suhteutuvat ihmisten hyvinvointiin ja kansantalouteen laajemmin.
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Jos sosiaalinen ja sen merkitys eivit ole kuntoutuksessa auki kirjoitettuna ja ylei-
sesti hyviksyttyni osana mukana, on vaarana, etteivit kuntoutuksen tai kun-
touttamatta jittimisen vaikutukset kuntoutujan ympirist66n tule huomioiduiksi.
Sosiaalisen kuntoutuksen tavoitteena voidaan pitdd kuntoutujan voimaantumista
omassa arjessaan. Voimaantuminen perustuu ammattilaisen ja kuntoutujan vili-
seen dialogiin, kuntoutujan kuulemiseen ja hinen itsensi nimedmiin tavoitteisiin.
Niin kuntoutuja voi 16ytdd omat voimavaransa ja vahvuutensa olemassa olevasta
tilanteesta huolimatta. (Keskitalo & Vuokila-Oikkonen 2018, 86.)

6.3 Pitkaaikaissairaiden ja vammaisten henkiléiden
aseman korostuva merkitys

Pitkdaikaissairaiden ja vammaisten henkildiden ymmartiminen marginaalisena
ryhmini suomalaisessa yhteiskuntapoliittisessa keskustelussa johtaa heitd koske-
vaa paitoksentekoa sivuraiteille. Kuten johdantoluvussa jo toin esiin, 1,9 miljoo-
nalla suomalaisella on jokin pitkdaikaissairaus tai vamma, ja vieston ikddntyessd
heidin miirinsi kasvaa (Mattila-Wiro & Tiainen 2019, 5). Siksi tydelimin sekd
sosiaali- ja terveydenhuollon rakenteiden uudistamisessa pitkdaikaissairaiden ja
vammaisten henkildiden ajatteleminen vihemmistoryhmini ei ole pitkikestoi-
sesti kannattavaa. Pohjoismaisen hyvinvointivaltion tehtidvini on ollut turvata
yksildiden elamii sitd kohdanneissa riskeissd, kuten vakavassa sairastumisessa
(Julkunen 2006, 21). Hyvinvointivaltio on kuitenkin saanut uusliberalismin ide-
ologiseksi haastajakseen ja Suomessa kuten muuallakin Euroopassa on sen mukai-
sesti tehty julkisen sektorin tehtivien perusteellista uudelleenarviointia (Riihinen
2011, 105, 126).

Uusliberaali diskurssi painottaa yksildiden vastuuta omasta elimistdin ja sitd,
kuinka hyvinvointivaltio kuormittaa taloutta, rajoittaa kasvua seki tuhoaa yrit-
timisen ja tyonteon kannustimet. Syytos kohdistuu erityisesti vihimmaiisturvan
varassa, koyhyysrajan alapuolella eldviin (Anttonen & Sipild 2010, 107-108; Van
Aerschot 2014, 41-42; Julkunen 2018, 111), joilla usein on jokin pitkdaikaissaira-
us tai vamma (Hiilamo ym. 2011, 4, 17; Hiilamo & Hinninen 2009, 27; Isola ym.
2016, 150; Kerdtir 2016, 19). Taustalla ovat erilaiset ajattelutava siitd, nihddin-
ko tyottomyys, sairaus ja koyhyys yhteiskunnan rakenteellisina ongelmina vai
yksilon omana epdonnena, vikana tai kenties vastuuttomuutena (Julkunen 2018,
112; Ahola-Launonen 2018, 222). Tai liittyyko pitkdaikaissairaiden ja vammais-

ten henkildiden jokapdiviisen arjen organisointi heidin sosiaalisten oikeuksiensa
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toteutumiseen vai aktiiviseen kansalaisuuteen (Morris 2004, 435; Kroger 2009,
412-413; Keskitalo 2013, 45—47). Viime sijassa kysymys on siitd, mihin suuntaan
haluamme hyvinvointivaltiotamme kehittdd ja minkilaisen osan haluamme ih-
misille, jotka ovat kohdanneet riskin oman terveyden menettimisestd. Ndemme-
ko vahvan valtion taakkana ja hidasteena, joka ohjaa yksilot tavoittelemaan vain
omia oikeuksiaan, vai tasa-arvon ja oikeudenmukaisuuden turvaajana, jota kan-
salaiset myos ylldpitivit (Ahola-Launonen 2018, 222, 229)?

Muutama haastateltavani kertoi joko vihaisena tai turhautuneena Kansan-
elikelaitokselle vuosittain lihetettivistd kuntoutushakemuksista, joissa he perus-
telivat heilld olevan yhi sama parantumaton ja vammauttava pitkdaikaissairaus.
He jinnittivit loppuvuodesta Kansanelikelaitoksen pditosti siitd, jatkuuko hei-
ddn kuntoutuksensa entisenlaisena tai muuttuisiko heidin mahdollisuutensa saa-
da kuntoutusta. Vaikka kuntoutusjirjestelmin toiminta oli heiddn tilanteessaan
raskas, myonnetty kuntoutus oli heille elinehto, joka yllipiti heiddn terveyttdin
ja ndin piti heitd aktiivisina yhteiskunnan jisenini. Jokainen haastateltu toivoi
my0s pysyvinsi tyoelimissi ja oman taloutensa turvaajana. Kroonisten sairauksi-
en negatiiviset vaikutukset tulevat selkeimmin esiin pitkilld aikavililld elimiku-
lun my6ti. Terveydestd aiheutuva sosioeckonominen epitasa-arvo onkin ilmeinen
ja sen vaikutukset jatkuvat elinkaaren loppuun asti. Siksi terveyden edistimisen
yksi tirked tehtdvd on tydomarkkinoille kiinnittymisen vahvistaminen, jolla on
edelleen positiiviset vaikutukset kansantalouteen. (Corna 2013, 150; Bockerman
& Maczulskij 2017, 703—704; Ilmakunnas ym. 2017, 93.) Pitkdaikaissairaiden
ja vammaisten henkildiden terveyden ylldpitiminen laaja-alaisella kuntoutuk-
sella vahvistaa heidin mahdollisuuksiaan tydelimissi ja on kansataloudellisesti
kannattavaa.

Yksittdiselld pitkdaikaissairaalla tai vammaisella henkilolld voi olla kroonisen
sairautensa tai vammansa lisiksi muita sairauksia tai terveysongelmia. Samoin hei-
ddn liheisillian voi olla terveyteen liittyvid ongelmia, jotka heijastuvat vammaisen
tai pitkdaikaissairaan henkilon elimiin. Kuten Johdannossa jo totesin, terveys ei
olekaan vain sairauden puuttumista, vaan kokonaisvaltaista hyvinvointia ilman
sosiaalista eriarvoisuutta myds ihmiselld, jonka terveyttd rajoittaa krooninen, pa-
rantumaton sairaus tai vamma (CSDH 2008). Kun pitkaaikaissairaiden tai vam-
maisten henkildiden midirin uskotaan kasvavan vieston ikddntyessi, ovat heidin
tyossd pysymisensi, kuntoutuksensa sekd terveytensi edistiminen tulevaisuuden
kysymyksii, joita ei voi tarkastella vain resurssien ja tehokkuuden mittareilla. Hei-
ddt tulisi nahdd merkittdvind ihmisryhmini, jonka terveyden, hyvinvoinnin ja

tyollisyyden turvaaminen on hyvinvointivaltion tehtdvi tulevaisuudessakin.
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Tutkimukseni toi esiin vakavasti sairastavien sosiaalisesta ja koulutuksellisesta
taustasta johtuvan keskindisen eriarvoisuuden. Samaa sairautta sairastavat ja sa-
maa ikidluokkaa olevat henkilot eivit ole keskendin homogeeninen ryhmi. Kaik-
ki pitkdaikaissairaat ja vammaiset henkilot yhdessi ovat vield epdyhtendisempi
ja vaikeammin rajattava joukko. Tdstd huolimatta vakaviin sairauksiin ja vam-
maisuuteen liittyvit sosiaaliset kokemukset ovat samansuuntaisia. Niin myos
vakavasti sairastuneet ja vammautuneet kohtaavat keskendin samoja toimijuu-
den ja identiteetin kysymyksid sekd oman sairauden ja vammaisuuden hyviksy-
misprosessinsa. Niiden kisittely on usein vuosien tai vuosikymmenien pituinen
ja lomittuu elimiankulkuun (Elder &Giele 2009, 10-15). Pitkdaikaissairaiden ja
vammaisten terveys kokonaisvaltaisena hyvinvointina perustuu kuitenkin samoi-
hin asioihin kuin valtaviest6lld: koulutukseen, ammattiasemaan ja niiden tausta-
tekijoihin. (Rahkonen & Lahelma 2002; Kallio, 2006, 218; CSDH 2008). Siksi
heiddn yhteiskunnallista asemaansa ei pitidisi tarkastella erillisend tai marginaa-
lisena kysymyksend, vaan osana laajempia tasa-arvon ja oikeudenmukaisuuden
kysymyksii.

Tasa-arvoisen hoidon ja kuntoutuksen tarjoaminen kaikille kansalaisille on ol-
lut pohjoismaisen universalistisen sosiaali- ja terveyspolititkan keskeinen tavoite
(Anttonen & Sipild 2000; 2010). Suomen perustuslainkin mukaan riittavit sosi-
aali- ja terveyspalvelut on turvattava kaikille (L731/1999; Kréger ym. 2019, 131).
Nykyisessd suomalaisessa sosiaalipalvelujirjestelmissi pitkdaikaissairas tai vam-
mainen palveluntarvitsija laitetaan kuitenkin helposti palvelemaan itse itsedin
(Kroger 2004, 205; Hyvonen 2010, 25). Tilloin korostuu taloudellisiin ja sosiaa-
lisiin resursseihin pohjautuva eriarvoisuus palveluiden ja hoidon saamisessa (Van
Aerschot 2014), miki nostattaa itsemdiraimisoikeuden kysymyksen merkitysti.
Vaikka hoito- ja kuntoutuskiytint6jd pystyttdisiin kehittimiin ja parantamaan,
tasa-arvoinen ohjautuminen palvelujen piiriin ei ole mahdollista, jos pitkdaikais-
sairaiden ja vammaisten henkildiden kuntoutuspalvelujirjestelmidn perustana on
kilpailutus, ja kuntoutuja kohtaa ladkireiden sekd muiden ammattilaisten tihedn
vaihtuvuuden. Sen sijaan syvillistd ymmirrystd pitkdaikaissairaista ja vammai-
sista henkildistd oman eliminsi parhaina asiantuntijoina saadaan tiiviilld yhteis-
tyolld pitkdaikaissairaiden ja vammaisten henkildiden, heidin liheistensd sekd

heitd edustavien yhteisdjen kanssa (Romakkaniemi ym. 2018, 338).
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6.4 Tutkimuksen arviointi

Tutkimuksellani olen tavoitellut tietoa ja ymmairrystd nuorena vakavasti sairas-
tuneiden henkildiden elimasti sairauden kanssa sekd tarkemmin tydelimissi ja
kuntoutuksessa. Vammaistutkimuksen kentilld on pitkddn ollut tarve pitkiai-
kaissairaiden ja vammaisten henkiloiden elimintilanteiden kuvaamiselle. Samoin
terveyttd ja sairautta koskevaa laadullista tutkimusta on vihin (Nikander 2014,
246-247). Niihin tarpeisiin tutkimukseni on yksi vastaus. Tutkimuksen tekemi-
nen on hautunut mielessini yli kymmenen vuotta. Pitkdaikaissairauksien ja vam-
maisuuden syvillinen ymmairtdminen on vaatinut minulta itseltini prosessointia,
ja erityisesti sopivien keskustelukumppaneiden 16ytiminen on ollut vaikeaa. Eri-
tyisesti vammaisuuteen liitettivit voimakkaatkin ennakkokisitykset ja tunteet
ovat tyrehdyttineet monet aikaisemmat yritykseni muodostaa tutkimusasetelma
ja aloittaa tutkimus.

Tutkimukseni tavoitteena on ollut kdyttad yksittdisid vakavasti sairastuneiden
henkildiden kertomuksia esimerkkini kuvaamaan laajempaa pitkiaikaissairaiden
ja vammaisten henkildiden asemaa tyoelimassi sekd sosiaali- ja terveyspalvelujen
asiakkaina. Tutkimani henkil6t eivit ole edustava otos ikiisistdiin MS-tautia sai-
rastavista tai laajemmin pitkdaikaissairaista ja vammaisista henkiloista Suomessa,
eikd aineistosta ole ollut tarkoitus tehdi tilastollisia yleistyksida koskemaan perus-
joukkoa. Haastattelun antaneet henkilot olivat keskimairin hyvin koulutettuja, ja
he kaikki kuuluivat ainakin vuonna 2012 MS-liittoon (my8hemmin Neuroliitto).
Koska he olivat kaikki myos vapaachtoisia, he todennikaisesti olivat tiedostavam-
pia tai aktiivisempia kuin MS-tautiin sairastuneet keskimairin. Niin ollen he
ovat todennikdisesti monella tapaa hyviosaisia ja paremmin voivia pitkdaikais-
sairaita tai vammaisia henkiloitd. (Kylmi & Juvakka 2014, 58-59, 79-80.) Kui-
tenkin jo heidin kertomansa tydelimin ja kuntoutuksen todellisuudesta on karua
kuultavaa ja tuo esiin pitkiaikaissairaiden ja vammaisten henkildiden kokemaa
eriarvoisuutta. Tdma konkretisoituu sosiaali- ja terveyspalvelujen epitasa-arvoista-
vassa todellisuudessa, sairauden tai vamman tuomassa huonompiosaisen leimassa
ja sen vilttdmisessd, epdvarmuudessa tuoda sairaus esiin ja hakea tukea typaikal-
la sekd yksindisyyden kokemuksissa. Tutkimusaineistoni kuvaakin aidosti pitki-
aikaissairaiden ja vammaisten tilannetta tydelimissi ja kuntoutuksessa (Kylmi
& Juvakka 2014, 128), mutta yleisesti tilanne on todennikaisesti huonompi kuin
haastattelemillani henkilsilla.

Haastateltavani olivat keskendin erilaisissa sairauden vaiheissa. Seki itse

sairaus ettd heidin oma sairauden hyviksymisen prosessinsa etenivit kullakin
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haastatellulla eri tavoin. Tim3i on laadullisessa aineistossa rikkaus, koska niin ai-
neisto antaa laajemman kuvan terveyden, sairauden ja vammaisuuden jatkumos-
ta seki pitkdaikaissairauden ja vammaisuuden suhteesta yhteiskuntaan (Kylmi
& Juvakka 2014, 58-59). Isommalla osalla haastateltavistani sairaus ei niky-
nyt pdillepdin haastatteluhetkelldi. MS-taudin luonteen mukaisesti heilld oli
kuitenkin ollut pahenemisvaiheiden ajanjaksoja, jolloin sairauden oireet tulivat
konkreettisesti esiin. Osalla haastatelluista jotkin niistd oireista olivat jidneet
pysyviksi, kun taas osa oli palautunut pahenemisvaihetta edeltineeseen kun-
toonsa. Kaikki haastateltavani kuitenkin olivat pohtineet sité, ettd ennen pitkdd
sairauden oireet tulevat rajoittamaan heiddn toimintakykyiin ja he joutuvat sai-
rauden takia luopumaan itselleen tirkeistd asioista. Joidenkuiden haastateltu-
jen MS-taudin oireet olivat hallinnassa, mutta tietoisuus sairaudesta ja riittdvin
ammattilaisten antaman tuen puute asettivat heidit psyykkisesti liian vaikeaan
tilanteeseen, ja heiddn terveytensi kokonaisvaltaisena hyvinvointina kirsi. Ne
haastatellut, joilla sairauden oireet etenivit hitaasti tai olivat hallinnassa oikean-
laisen hoidon ja kuntoutuksen takia, eivit mieltdneet itseddn vammaisiksi hen-
kiloiksi eivitki olleet joutuneet vammaisuutta vield itsensd kanssa kisittelemain.
Sen sijaan ne haastatellut, joilla sairaus oli konkreettisesti vienyt toimintakykya,
kertoivat prosessista, jonka aikana ensin tdysin vastenmielinen ajatus vammai-
suudesta oli heidin kohdallaan tullut todeksi, ja kuinka he nyt mielsivit itsensid
vammaisiksi henkiloiksi.

Aineistoni vahvuus on tutkimuksellinen pitkittdisasetelma ja samojen tut-
kittavien seuraaminen vuosina 2012 ja 2018. Olen sitonut laadullisen pitkittiis-
aineistoni toimijuusanalyysin niihin vuosiin sekid tydelimdin ja sosiaali- ja
terveyspalveluihin. Yksittdisten sairastuneiden henkildiden toimintaan keskit-
tyvilld kuvauksellani olen tuottanut konkreettista tietoa heidin mahdollisuuk-
sistaan toimia, toteuttaa itseddn ja eldi todeksi nuoren aikuisen arkea vakavan
sairauden kanssa. Laadullista, kerronnalliseen aineistoon perustuvaa tutkimus-
ta ei voi sellaisenaan toistaa, mutta olen pyrkinyt kuvaamaan tarkasti analyysini
kulun (Eskola & Suoranta 2000, 216). Tutkimukseen haastattelunsa antaneiden
henkildiden tilanteet ovat my®s subjektiivisia ja yksilollisid. Tamin lisiksi ne tuo-
vat esiin kerrallaan vain yhden ihmisen nikékulman todellisuudesta. Tutkimuk-
sellani olen kuitenkin tuottanut tietoa toimijuuden rakentumisesta tybelimissi
ja kuntoutuksessa kiinnittimilld haastattelemieni henkildiden yksildlliset tari-
nat aikaan ja paikkaan. Samalla tutkimukseni tarjoaa teoreettista tietoa pitki-
aikaissairauden ja vammaisuuden luonteesta sekd niiden suhteesta terveyteen ja

yhteiskuntaan.
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Haastatteluaineistoni on neljitoista haastattelua vuodelta 2012 ja kymmenen
vuodelta 2018. T4mi aineisto on osoittautunut riittaviksi, koska laadullisessa tut-
kimuksessa paittely ei perustu mdirdin, vaan ilmién kuvaamiseen ja analyysin
syvyyteen (Hinninen, 2004, 198; Kylmi & Juvakka 2014, 58-59). Analyysi-
ni syvyys pohjautui haastattelutilanteisiin, joissa padosin onnistuin kohtaamaan
haastateltaviani niin, ettd he tunteillaan osoittivat kertovansa rehellisid ja aitoja
kokemuksiaan elimistiin. Samalla sain tiivistettyd kirjalliseen muotoon koke-
muksellista tietoa, joka jid isojen kyselyaineistojen analyysissa tilastojen taakse.
(Neale & Flowerdew 2003, 192; Elder & Giele 2009, 2—5; Nikander 2014, 243.)
Jos kuitenkin aloittaisin tutkimuksen teon nyt en haastattelukutsussa mainitsisi
erikseen kuntoutusta tai ammatillista kuntoutusta. Kaikki kirjeeni saaneet eivit
vilttimittd ole tunnistaneet saamaansa kuntoutusta kuntoutukseksi ja ovat saat-
taneet tdstd syystd olla vastaamatta haastattelukutsuuni. Kuntoutuksen mainin-
nan haastattelukutsussa katson nyt tutkimukseni heikkoudeksi, mutta johtuvan
oman tietoni lisddntymisestd tutkimusprosessin edistyessd. Tutkimusta tehdessini
minussa itsessdni tapahtui mys kasvua tutkijana, ja jos nyt aloittaisin tutkimuk-
sen alusta, lukisin laajemmin seki teoreettista ettd ajankohtaista sosiaalipoliittista,
vammaistutkimuksen ja kuntoutustieteen kirjallisuutta ennen konkreettista tut-
kimustyon aloitusta. Toisaalta laadullisessa tutkimuksessa tutkimustyo lomittuu
kirjallisuuden lukemiseen.

Tutkimusaineistoni haasteena on ollut sen sivumiiriinen laajuus, tarinoiden
epakronologinen eteneminen, tarinoiden monipolvisuus seki yksilolliset tavat
ymmirtid kuntoutus. Tutkijan ty6tini on helpottanut tarkka tutkimuksen raja-
us tydeldimdin ja kuntoutukseen sekd toimijuuden teoreettinen viitekehys, jonka
avulla olen pystynyt hahmottamaan toimijuuden rakentumisen yksittdisistd tari-
noista, vaikka kerronnan eteneminen olikin paikoin vaikeasti hahmottuva ja haas-
tateltavien kokemukset tunnepitoisia. Toisaalta haastattelujen pituus ja laajuus on
tutkimukseni vahvuus. Se on mahdollistanut erilaisten toimijuuden nikékulmien
sekd sairauden hyviksymisprosessin monipolvisuuden ja pituuden tuomisen esiin
aineistosta. Tutkimukseni rajaus jittdi toisaalta ison osan aineistosta ja haastatel-
tavieni toimijuudesta tutkimuksen ulkopuolelle. Koska en tutkimuksessani erik-
seen kisittele haastateltavieni liheissuhteita, perhettd ja vertaissuhteita, jid osa
kokonaisvaltaisesta toimijuudesta kisittelemittd. Tdrked osa tutkijan tydtini on
ollut tutkittavien yksityisyyden kunnioittaminen, mink3 takia olen tehnyt timin
tutkimuseettisen rajauksen. Myos kirjoitusprosessini aikana olen kiynyt pohdin-
taa, miten kirjoittaa haastateltavilleni herkistd asioista, jotka toisaalta vastaavat

tutkimuskysymyksiini.
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Laadullisessa tutkimuksessa pidetddn tirkedni aineiston keruun ja tutkimus-
prosessin tarkkaa kuvausta, jotka olen kunkin osatutkimuksen artikkeliini sekd
tahin yhteenvetolukuuni huolellisesti kirjoittanut (Tuomi & Sarajirvi 2013,
140-141; Kylma & Juvakka 2014, 129, 131). Aktiivinen refleksiivisyys ja reflek-
tiivinen tutkimusprosessin kuvaus kuuluvat samoin hyviin laadulliseen tut-
kimukseen (Mason 2002, 7). Tutkimusprosessini ajan haastatteluaineistojen
kerdimisestd osatutkimusten artikkeleiden ja timin tutkimukseni yhteenveto-
luvun kirjoittamiseen olen harjoittanut refleksiivisyyttd, jota kuvasin luvussa
4.4.2. Tamin lisiksi kirjoittaessani olen joutunut tarkkaan punnitsemaan omia
ajatuksiani, ennakkokisityksidni sekd muiden toimijuutta, pitkdaikaissairauksia
ja vammaisuutta kisittelevien tutkimusten tulosten erottamista oman aineistoni
antamista tuloksista.

Jatkotutkimusaiheet ja kebittimisehdotukset. Tutkimukseni on tuonut esiin
pitkdaikaissairaiden ja vammaisten henkildiden kokemaa yksin jadmistd vaka-
van sairausdiagnoosin jilkeen ilman ammattilaisen tukea sekd heidin keskendin
epdtasa-arvoista asemaansa kuntoutukseen pdisemisessi tai sen ulkopuolelle jai-
misessi. Ldakirin kohtaaminen ensitietotilanteessa oli suurimmalle osalle haas-
tateltavistani merkittdvd ja romahduttavakin kokemus. Laajempi ensitietoon ja
diagnoosin antamisen tapaan keskittyvi jatkotutkimus olisi tarpeellinen ja sen
avulla voitaisiin kehittdd toimintamallia pitkidkestoisesta tuesta vakavan diagnoo-
sin saavien avuksi, jotta voitaisiin vihentdi sairastuneiden henkiliden sosiaali-
seen taustaan ja koulutukseen pohjautuvaa eriarvoisuutta. Oman tutkimukseni
perusteella voi todeta, ettd ensitiedon jilkeinen, lyhyttd sopeutumisvalmennusta
laajempi tuki olisi tarpeellinen ja tirked vakavan sairausdiagnoosin jilkeen. T4-
min tuen piiriin tulisi vakavasti sairastunut henkil6 ohjata heti ensitiedon yhte-
ydessi, ja tuen tulisi sisiltdd psykologista varhaiskuntoutusta ja vertaistukea sekd
sairastuneelle itselleen ettd hinen liheisilleen. Tirkei osa varhaiskuntoutusta olisi
ammacttilaisten ja kuntoutujan yhdessi tietoisesti laatima kuntoutussuunnitelma,
jonka yhteydessi kuntoutujalle annettaisiin henkilokohtaisesti ja laaja-alaisesti
tietoa kuntoutusmahdollisuuksista, niin ettd huomioitaisiin my6s ammatillinen
kuntoutus, yhteistyd oppilaitosten kanssa osana kasvatuksellista kuntoutusta sekd
terveydenhuollon sosiaalityo osana sosiaalista kuntoutusta. Luonnollisesti kui-
tenkin sairastuneilla henkil6illd tdytyy olla mahdollisuus kiyttdd itsemadradmis-
oikeuttaan my®&s niin, ettd voi valita kuntoutuksen ulkopuolelle jiamisen.

Jotta pitkidaikaissairaiden ja vammaisten henkiloiden asema tyoelimissi pa-
rantuisi, ehdotan, ettd johtamis- ja esimieskoulutusta tulisi kehittdd liittimil-

la mukaan syventdvii tietoa ammatillisesta kuntoutuksesta seki siitd, millaisia
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etuuksia tyonantaja saa pitkdaikaissairaan tai vammaisen henkilon ty6ssikiynnin
tukemisesta. Ajantasainen méirillinen tutkimus pitkdaikaissairaiden ja vammais-
ten henkiloiden tyossikdynnistd ja sitd tukevista tekijoistd olisi tarpeellinen, jotta
voitaisiin kehittdd tydssd pysymisen ja tyon saamisen tueksi keinoja, jotka eivit
jad lyhytkestoisiksi eivitkd eriarvoista pitkdaikaissairaiden ja vammaisten henki-
16iden asemaa entisestddn.

Oma tutkimukseni toi esiin haastateltujen vakavasti sairastuneiden kokemuk-
sen ja pelon sairauden tai vamman leimaavuudesta seki epivarmuudesta kertoa
sairaudestaan tyopaikalla. Vakaviin pitkiaikaissairauksiin ja vammoihin liitet-
tyjen negatiivisten tunteiden esiin tuominen ja kirjoittaminen ovat keinoja aut-
taa tunteiden tiedostamisessa. Jatkotutkimusaiheena esitin monialaista lasten ja
nuorten asenteisiin liittyvdd tutkimusta, jolla selvitettdisiin heidin asenteitaan
suhteessa vakaviin pitkdaikaissairauksiin ja vammaisuuteen sekd niiden syihin,
seurauksiin ja yhteiskunnalliseen hyviksyttivyyteen. Tutkimuksella voitaisiin
saada tietoa, mitd eri mahdollisuuksia on laajentaa lasten ja nuorten pitkdaikais-
sairauksia ja vammaisuutta koskevaa ymmirrystd ja miten varhaiskasvatuksessa ja
peruskoulussa voitaisiin kisitelld pitkdaikaissairauksia ja vammaisuutta ja vihen-
tdd niihin liitettdvid negatiivisia tunteita.

Olen tissd tutkimuksessa tarkastellut terveyden, pitkdaikaissairauden ja vam-
maisuuden suhdetta yhteiskuntaan. Tulevaisuudessa ikdantymisen ja vammaisuu-
den rajapinta seki niiden suhde yhteiskuntaan on entistd merkittavimpi kysymys.
Kun ikdihmisten miira kasvaa, on kiinnostavaa, kuinka heidin terveytensi, sai-
rautensa tai vammaisuutensa muuttaa puhetta, jolla vammaisuutta rakennetaan.
Tirked olisi tutkia, kuinka ikdihmisille tarjottavat palvelut huomioivat vammau-
tumisen ja itsemidriimisoikeuden toteutumisen, kun ihminen ikddntymisen-
sd takia tarvitsee paitsi toisten ihmisten tarjoamaa hoivaa, myés kuntoutusta ja
henkilokohtaista apua. Oma tutkimukseni ei kisittele kuntoutuksen taloudellisia
kustannuksia. Vdeston ikdintyessi pitkdaikaissairaudet ja niiden takia vammau-
tuminen tulevat kuitenkin kasvattamaan paitsi hoidon my6s kuntoutuksen kus-
tannuksia, jolloin kysymys ikddntymisestd, sairastumisesta, vammautumisesta ja
kuntoutuksesta on yhteiskuntapoliittisesti entistd tirkeimpi. Yksi tutkimusaihe
olisikin ikddntyneiden pitkdaikaissairaiden tai vammaisten kuntouttamisen mer-

kitys seki yhteiskuntapoliittisesti ettd my6s taloudellisesti.
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SOSIAALILAAKETIETEELLINEN ATKAKAUSLEHTT 2018: 55: 309-320
Artihheli

N MS-tautiin sairastuneen toimijuus sosiaali- ja
terveyspalveluissa

Hoito- ja kuntoutuskdytannot ovat tarked osa muuttuvia sosiaali- ja terveyspalveluja. Artikkelin
tarkoitus on tuoda esiin nuorena MS-tautiin sairastuneen oma nakokulma hanen kohtaamiinsa
hoito- ja kuntoutuskaytantdihin, jotta niitd voitaisiin kehittad. Aineistona on |4 tydssa kayvan,
26—33-vuotiaan MS-tautiin sairastuneen haastattelua. Aineisto on analysoitu teoriaohjaavalla
sisallonanalyysilla, jossa paattelya on ohjannut Giddensin rakenteistumisteoria ja Jyrkaman
teoreettismetodologinen viitekehys toimijuuden modaliteeteista. Tutkimus kohdistuu sosiaali- ja
terveyspalvelujen toimintakaytantdihin ja MS-tautiin sairastuneiden toimijuuteen suhteessa

omaan sairauteen ja kuntoutukseen. Aineiston perusteella toimintakdytantdind toteutuva
vuorovaikutus ammattilaisten kanssa ja omaan sairauteen suhtautuminen ohjasivat MS-tautiin
sairastuneiden toimijuutta sosiaali- ja terveyspalveluissa. Tieto sairaudesta oli vaikea ottaa
vastaan. Ensitiedon antamisen tapa sekd ammattilaisten toimintakdytantoja ohjaava tieto olivat
yhteydessd haastateltujen mahdollisuuksiin hyvaksyd oma sairautensa ja hakeutua kuntoutukseen.
Ammattilaisten tuen puute ensitiedon yhteydessa jatti haastatellut yksin kasittelemaan
sairaustietoa ja ohjasi haastateltujen toimijuutta sairauden kieltavaksi ja torjuvaksi, itseddn
sairaudelta suojelevaksi tai sairauden suhteen odottavaksi. Jotta haastateltujen toimijuus sosiaali-
Ja terveyspalveluissa saattoi olla valtansa tiedostavaa ja omaa etua ajavaa, haastateltujen taytyi
kasitelld sairauden vaikutusta elimdan kokonaisvaltaisesti ja tiedostaa oma toimijuutensa
sosiaali- ja terveyspalvelujen vuorovaikutuksessa. Tutkimuksen johtopaatoksind todetaan, ettd
haastateltujen vahdinen osallistuminen toimintakaytantdind toteutuvaan vuorovaikutukseen sosiaali-
ja terveyspalveluissa vaikeutti aktiivisen ja oman sairauden hyvaksyvan toimijuuden muodostamista.
Kuntoutukseen hakeutumista saattoivat vaikeuttaa suomalaisen kuntoutusjarjestelman
monimutkaisuus ja puutteet kuntoutuksen suunnittelussa. Haastatellut olisivat voineet hyotya
psykologisesta varhaiskuntoutuksesta. Pitkdaikaissairaiden hoitokaytantdjen kasitteellistiminen ja
mallintaminen on keino kehittdd kuntoutukseen ohjaamista ja kuntoutuksen sisaltdja sekd auttaa
sairastunutta sairauden hyvaksymisprosessissa.

ASIASANAT: toimijuus, kuntoutus, MS-tauti, sosiaali- ja terveyspalvelut

SUVI-MAARIA TEPORA-NIEMI

JOHDANTO MS-tauti on hajapesikkeinen, eli tulehduspesik-
MS-tauti on nuorilla aikuisilla yleisin neuroim-  keitd ja hermokudoksen muutoksia ja toiminta-
munologinen sairaus, jota sairastaa noin 7000  hiirioitd syntyy eri puolille keskushermostoa. Tis-
suomalaista. Se ilmenee tavallisesti 20-40 vuo- ti johtuen taudin oireet ovat moninaisia ja vaih-
den iidssd, naisilla yleisemmin kuin miehilld. (1)  televia. Tavallisimpia oireita ovat viasymys eli fa-
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tiikki, lihasheikkous, raajojen jaykkyys eli spasti-
suus, koordinaatiohiiriot, ataksia, virtsarakon
tyhjentimisvaikeus, virtsan karkailu, nikohiiriot,
puhe- ja nielemisvaikeudet, kognitiiviset hiiriot,
kivut ja mielialaoireet. (2)

Taudin eteneminen on yksilollista ja vaikeasti
ennustettavaa. Tauti etenee sairauden alussa 85
prosentilla sairastuneista aaltomaisesti muuta-
man viikon pituisina pahenemisvaiheina ja niita
seuraavina suvantovaiheina. Tilanne korjaantuu
osin tai taysin suvantovaiheiden aikana. Vuosien
kuluessa oireet usein muuttuvat vaikeammiksi.
Noin 15 prosentilla sairastuneista sairaus etenee
alusta alkaen tasaisesti eli progressiivisesti, ja
suurimmalla osalla aaltomaisesti eteneva sairaus
muuttuu 10-15 vuoden aikana tasaisesti etene-
viksi. (2)

MS-tautiin sairastuneen sosiaali- ja terveys-
palvelujen asiakkuuteen kuuluu kuntoutus. Kos-
ka MS-tauti on etenevd ja invalidisoiva, usein
tyokyvyttdmyyteen johtava sairaus, on kuntou-
tus pitkalld aikavalilla valttamatonta (1, 2). Kun-
toutusta jarjestetddn julkisessa terveydenhuollos-
sa sekd Kansaneldkelaitoksen ja tyoelikekassojen
kustantamana. Kuntoutukseen kuuluu lakisditei-
sesti kuntoutussuunnitelma, joka tulisi laatia
mahdollisimman pian diagnoosin saamisen jil-
keen sairastuneen ja moniammatillisen tiimin
yhteistyoni. Kuntoutussuunnitelma on vilttima-
ton Kelan ja terveydenhuollon kuntoutukseen ja
terapioihin. Ilman suunnitelmaa kuntoutus jii
yksittiisiksi toisistaan irrallisiksi toimenpiteiksi
ja kuntoutuksen tavoitteellisuus ja seuranta epi-
selviksi (3).

MS-tautiin sairastuminen on nuorelle aikui-
selle elamidnmuutos, jolloin hin joutuu kohtaa-
maan itseddn ja ympdristodian uudella tavalla.
Sairauden diagnosointi on tirkedd ja valttima-
tontd, mutta elimianmuutos ei rajaudu siihen.
Tarkastelen artikkelissani sairastumisen tuomaa
eliminmuutosta toimijuuden kasitteelld, koska
sen avulla voidaan keskittyd yksilon mahdolli-
suuksiin ja voimavaroihin. Tutkimuksen koh-
teena oleva toimija on MS-tautiin sairastunut
kuntoutuja, jonka nien kuntoutuksen valtaista-
van paradigman mukaisesti ympdristo- ja vuoro-
vaikutussuhteissaan (4). Sosiaali- ja terveyspal-
velut ovat tila, jossa MS-tautiin sairastunut saa
tiedon sairaudestaan ja alkaa muodostaa toimi-
juuttaan toimintakdytinteind toteutuvassa vuo-
rovaikutuksessa. Tutkimus kohdistuu haastatel-

tujen toimijuuteen suhteessa omaan sairauteen ja
kuntoutukseen.

Artikkeli liittyy keskusteluun sairauden ja
toimijuuden suhteesta, johon ovat osallistuneet
muun muassa sydan- ja verisuonisairauksia kult-
tuurin nakokulmasta tutkinut Honkasalo (5),
pitkdaikaissairaiden toimijuutta Giddensin teo-
rian avulla tutkinut Greener (6), potiluutta sai-
raalaosaston kaytinnoissia tutkinut Lamsi (7),
muistisairaiden omaisten toimijuutta tutkinut
Koivula (8), sekid aivoverenkiertohairioihin sai-
rastuneiden kuntoutuskokemuksia tutkinut Reu-
nanen (9). MS-tautia sairastaneiden kokemuksia
ovat tutkineet aikaisemmin muun muassa Hoppe
(10) ja Thapar ym. (11). Tamén artikkelin antina
on MS-tautia sairastavien toimijuuden ja koke-
musten kuvaaminen Suomen sosiaali- ja terveys-
palveluissa.

TOIMIJUUDEN TEOREETTINEN VIITEKERYS

Nyky-yhteiskunnassa edellytetdian aiempaa enem-
min eliminhallintaa, vaihtoehtojen pohdintaa
ja valintojen tekemistd (12). Yksilon toimijuus
konkretisoituu valinnoissa, joissa hin sen hetki-
sessd eliamintilanteessa pyrkii mahdollisimman
hyviin ratkaisuun. Nykysosiologian klassikon
Giddensin (13) ajatuksissa toimijuuden lihtokoh-
ta on toimijan rationaalisuus ja kyky reflektoida.
Sosiaali- ja terveyspalveluja ja kuntoutusta nii-
den osana voidaan giddensildisittdin luonnehtia
sosiaaliseksi jarjestelmiksi tai rakenteeksi, joka
muodostuu toimintakaytinnoista. Toimijuus so-
siaali- ja terveyspalveluissa muodostuu toiminta-
kdytintoind toteutuvassa vuorovaikutuksessa
(14). Toimintakaytintoind rakenteet ohjaavat ja
rajaavat eri toimijoiden mahdollisuuksia. Kuiten-
kin rakenteet mahdollistavat toimijuuden ja toi-
minta tapahtuu aina suhteessa rakenteeseen. (13)

Giddensin (13) ajatuksissa toiminnan lihto-
kohtana on tiedostettu tai tiedostamaton aiko-
mus, joka konkretisoituu toimintana. Han kiyt-
tdd subjekteista termeja tekija ja toimija. Tekijal-
14 ei ole tietoista reflektiota omasta toiminnas-
taan, eikd hin tiedosta muutosvoimaansa, kun
taas toimijana subjekti osaa sanoittaa ja reflek-
toida tietonsa ja tietid myoOs muutosvoimansa.
(15) Muutosvoimaa tai valtaa ei kuitenkaan voi
kasitelld irrallaan rakenteesta. Paitsi sosiaalisia
toimintakdytantoja rakenteet ovat Giddensille
sdantojen ja resurssien rakenteistamia. Nain
sdannot ja resurssit ohjaavat tekijoiden ja toimi-
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joiden arkea. Ilman resursseja eivit toimijuuten-
sa tiedostavatkaan ammattilaiset tai asiakkaat
voi kdyttdd valtaansa muutosvoimana. Giddens
ajattelee sddannot kulttuurin sisdiseksi piileviksi,
hiljaiseksi tiedoksi. Ne eivit ole valmiiksi annet-
tuja, vaan siintojen tulkinnoista kidydaan jatku-
via taisteluja. (16-18)

Giddensin (19) mukaan vuorovaikutuksena
toteutuviin toimintakaytintoihin liittyy tieto. Se
voi olla tiedostamatonta, mutta myos kdytinnon
tietoisuutta tai ilmaisullista, diskursiivisen tason,
tietoisuutta. Kdytinnon tietoisuudella tarkoite-
taan itsestddn selvdd tietovarantoa, jonka avulla
toimijat muodostavat toimintakaytiantoji. Ilmai-
sullista tietoisuutta toimijat ilmaisevat kasitteelli-
selld tasolla ajatusten vaihdossa ja keskustelussa.
Toimijoiden vilinen kisitteellisen tason keskus-
telu edellyttda toimintakdytiantdjen, niiden muo-
dostumisen ja seurausten tiedostamista. Taito
kasitteellistda toimintakdytantojd on tiedostaval-
le toimijalle keino kdyttdd muutosvoimaansa.

Toimijan nikeminen modernin subjektin ta-
voin rationaalisena, autonomisena yksilona, jolla
on vapaa tahto ja tietoisuus, ei huomioi ihmisela-
maan kuuluvia traagisia tilanteita kuten vakavaa
sairastumista (20). Samoin huomiotta jaavit toi-
mijoiden menneisyys, sosioekonominen tausta ja
henkilokohtainen elimaintilanne sairaustiedon
hetkelld. Jyrkdma (21) on muodostanut eliman-
kulkuun pohjautuvan toimijuuden modaliteet-
tien teoreettis-metodologisen viitekehyksen, joka
huomioi toimijuuden kokonaisvaltaisuuden. Vii-
tekehyksen avulla toimijuutta eritelldian koko-
naisvaltaisesti dynaamisena prosessina, jossa
modaliteetit muuttuvat ja vaikuttavat toinen toi-
siinsa.

Jyrkdman (21) kuusi modaliteettia ovat kyke-
neminen, osaaminen, haluaminen, tiaytyminen,
voiminen ja tunteminen. Kykenemisen modali-
teetilla tarkoitetaan fyysisid ja psyykkisia kykyja.
Osaamisen modaliteetti kattaa laajasti tietoja ja
taitoja sekd erilaisia pysyvid ominaisuuksia, joita
ihminen on eliminsi aikana oppinut. Haluami-
sen modaliteetti liittyy motivaatioon, tahtomi-
seen, padmadriin ja tavoitteisiin. Taytymisen
modaliteettiin liittyvat niin fyysiset kuin sosiaa-
liset normatiiviset ja moraaliset esteet, pakot ja
rajoitukset. Voimisen modaliteetti kattaa mah-
dollisuudet, joita kulloinenkin tilanne ja sitd oh-
jaavat rakenteet ja tekijat avaavat. Tuntemisen
modaliteetti puolestaan kuvaa ihmisen ominai-
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suutta arvioida, arvottaa, kokea ja liittdid omia
tunteitaan kohtaamiinsa asioihin.

Modaliteettien viitekehyksessd toimijuus on
jatkuvassa muutoksessa. Se ei ole sama asia kuin
aktiivisuus tai produktiivisuus, vaan toimijuus
voi olla myos tilanteellista vastarintaa, tilantee-
seen sopeutumista, toisin toimimista tai osalli-
suutta omassa elimissa. (21) Modaliteettien avul-
la toimijuutta tarkastellaan tilannesidonnaisesti
kontekstissaan, joka on verrattavissa Giddensin
(13) ajatukseen toimijuudesta sosiaalisissa toi-
mintakdytinteissid. Toimijuus muodostuu kuna-
kin hetkeni sosiaali- ja terveyspalveluissa, eiki
ole pysyvii. Koska sosiaali- ja terveyspalvelut
jarjestelmidnd muuttuvat, myos toimijuuden kon-
teksti muuttuu. Modaliteettien viitekehyksessi
toimijuus muodostuu vuorovaikutuksessa toisten
toimijoiden kanssa. (21) Sosiaali- ja terveyspal-
velujen asiakkaiden toimijuutta ohjaavat ammat-
tilaisten lisiksi heididn sidoksensa perheeseen, ys-
tdviin ja asioihin kuten tyohon, opiskeluun, har-
rastuksiin ja paivittdisiin rutiineihin. (Vrt. (22).)

TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimukseni tarkoitus on tuoda esiin MS-tautiin
sairastuneen nuoren aikuisen oma nikokulma
hianen kohtaamiinsa hoito- ja kuntoutuskiytin-
toihin, jotta niitd voitaisiin kehittdd. Tutkimus-
kysymykset on muodostettu tutkimukseni teo-
reettiseen viitekehykseen perustuen. Artikkelin
ensimmaiisend tutkimuskysymykseni on se, mi-
ten haastatellut padsevit osaksi sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen toimintakiytintdind toteutuvaa
vuorovaikutusta. Toinen tutkimuskysymys on
tarkastella, millainen toimijuus haastatelluille
muodostuu suhteessa omaan sairauteensa ja kun-
toutukseen.

TUTKIMUSHAASTATTELUT JA TUTKIMUKSEN EETTISYYS

Vuonna 2012 haastattelin Kuntoutussdation ja
MS-liiton -projektissa MS-tautia sairastavien am-
matillinen kuntoutuminen ja tydssi jaksaminen
14 MS-tautiin sairastunutta henkil64d, joista kol-
me oli miehid ja yksitoista naisia. He olivat
haastatteluhetkelld iiltiin 26-33-vuotiaita, ja
he olivat saaneet diagnoosin 19-29-vuotiaina.
Diagnoosin saamisesta oli kulunut vuodesta yh-
teentoista vuotta ennen haastatteluja. Kaikki
haastatellut olivat haastatteluhetkelld tyoelimais-
sd. Heista viidelld oli tuolloin akateeminen loppu-
tutkinto, kolmella ammattikorkeakoulututkinto,



kolmella toisen asteen ammatillinen tutkinto ja
kolmella yliopisto- tai ammattikorkeakouluopin-
not meneilldan.

Haastatellut valikoituivat vastaamalla MS-
liiton Avain-lehdessi julkaistuun hakuilmoituk-
seen tai MS-liiton jisenistolleen lihettimain
haastattelukutsuun. Haastattelin kaikki haluk-
kaat enkd haastattelujen jilkeen rajannut kenen-
kddn haastattelua tutkimusaineiston ulkopuo-
lelle. Kaikki haastatellut olivat siis MS-liiton
jasenid, ja he olivat itse halunneet osallistua
tutkimukseen. Kuntoutussdition eettinen toimi-
kunta oli hyviksynyt projektin tutkimussuunni-
telman, jonka osana haastattelut tein (23). Haas-
tattelut olivat haastateltaville henkilokohtaisia
ja herkkii tilanteita, minki takia ne etenivit
haastateltavien omilla ehdoilla. Lisiksi sairaus-
diagnoosi oli monella haastatelluista tuore. Mi-
nulta haastattelijana haastattelutilanteet vaativat
erityistd eettistd herkkyyttd. (24) Ennen haastat-
teluja kdvin kunkin haastateltavan kanssa lapi
tutkimushankkeen ja sitd seuraavan viitoskirja-
projektini tarkoituksen kuntoutuksen kehittami-
seksi. Haastattelutilanteet oli suunniteltu haasta-
teltavia kunnioittaviksi ja kiireettomiksi. (23).

Haastatteluja ohjasi elaimankulkuun perustu-
va teemahaastattelurunko, jonka aiheina olivat
tyoeldama, sairaus, kuntoutus ja tulevaisuuden-
suunnitelmat. Teemat suunnittelin yhdessid pro-
jektin tyo- ja ohjausryhman kanssa (23). Haas-
tattelut kestivit ajallisesti reilusta tunnista kol-
meen tuntiin. Haastattelut danitettiin ja litteroi-
tiin sanasta sanaan. Litteroitua aineistoa kertyi
393 A4-arkkia. Litteraatio anonymisoitiin huo-
lellisesti (25).

TUTKIMUSANALYYSI JA TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

Laadulliselle tutkimukselle luonteenomaisesti mi-
nulla ei ollut haastatteluvaiheessa lukkoon lyoty-
ja ennakko-olettamuksia tutkimuksen teoriasta
ja tuloksista (26, 27). Koska haastatteluhetkesti
on analyysin tekemiseen vuosia, etdisyys omaan
aineistooni helpotti analyysin teossa (28). Aloitin
analyysin aineistolihtoisesti lukemalla aineistoa
lukuisia kertoja lipi, jolloin pyrin mahdollisim-
man induktiiviseen ajatteluun (23, 29). Tilloin
luentaani ohjasi kysymys, millaista haastateltu-
jen todellisuus on sairauden kanssa. Kysymys
tarkentui sairauden hyviksymiseen, jota kaikki
haastateltavat kasittelivit ldpi haastattelujen. Jyr-
kiama (23) hyodyntdd eliminkulkua kisitteel-

listiessddn toimijuutta. Tamidn kisitteellisen
tulokulman avulla liitin haastateltujen elama-
kulun toimijuuden muodostumiseen (27) ja kir-
joitin tutkimukselleni teoreettisen viitekehyksen.
Sen mukaisesti muodostin tutkimuskysymykset
toimijuudennikokulmasta. Toimijuudentilaksihah-
motin sosiaali- ja terveyspalvelut.

Teoreettinen viitekehys ohjasi paittelyni ab-
duktiiviseksi ja analyysini teoriaohjaavaksi (28).
Kiytinnossa luin aineistoa teorian avulla keskit-
tyen haastateltujen osallistumiseen vuorovaiku-
tuksena toteutuviin sosiaali- ja terveyspalvelujen
toimintakdytantoihin seka etsin haastateltujen
elamankulusta tekijoitd, jotka ohjasivat heidan
toimijuutensa muodostumista suhteessa omaan
sairauteensa ja kuntoutukseen. Analyysin aikana
kdvin systemaattisesti lapi haastateltujen saaman
ensitiedon, suhteen kuntoutukseen, ammatillisen
ja sosiaalisen tuen, selviytymiskeinot ja suhteen
omaan sairauteen. Taulukoin tiedot itselleni ana-
lyysin tueksi ja rajasin tyo- ja perhe-elimaa kos-
kevat asiat timan artikkelin ulkopuolelle. (27,
30) Systemaattisen taulukoinnin jilkeen luokit-
telin aineistosta nelja toimijuuden tyyppia, joi-
den muodostamista ohjasi toimijuuden kisite
ja kirjoittamani teoreettinen viitekehys (28).
Analyysini aluksi kuvailen aineistoa toimijuuden
teorian avulla. Lopuksi esitin toimijuuden tyy-
pit. Esimerkki luokan muodostamisesta on tau-
lukossa 1.

Haastateltavat eivat vapaaehtoisuutena vuok-
si edusta MS-tautia sairastavia keskimaarin,
vaan saattoivat olla keskimiiriistd paremmin
voivia ja aktiivisempia. Haastattelut valikoituvat
aineistonkeruun menetelmiksi, koska halusin
tutkia kuntoutuksen kehittdmistd kokemusten
perusteella. Aineistonkeruun menetelméni saat-
toi kuitenkin rajata huonokuntoisimpia MS-tau-
tiin sairastuneita tutkittavien ulkopuolelle, mika
on aineistoni heikkous. Haastatteluilla aineiston
keruun vilineend saavutin MS-tautiin sairastu-
neiden henkilokohtaisia ajatuksia sairastumises-
ta ja asiakkuudesta sosiaali- ja terveyspalveluissa
sekd yksiloiden nikokulmia kuntoutukseen ha-
keutumisesta tai sen esteistd. Haastattelijana py-
rin kunnioittamaan haastateltavien kerrontaa ja
vilttimaddn sen ohjaamista (23), mutta haastat-
telu on aina osin haastateltavan ja haastattelijan
vuorovaikutusta. (31) Haastatteluissa toistuvat
samankaltaiset kokemukset, ja aineisto toistaa
itseddn. (26).
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Taulukko 1. Esimerkki luokan muodostamisesta

Suora lainaus tutkimusaineistosta

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Toimijuuden
teoreettisen
viitekehyksen avulla
muodostettu luokka

”...Hakeuduin sinne
tyoterveyspsykologille...sitten

padsin omaan kuntaan... olen
tyytyvdinenkin siihen, ettd olen saanut
kayda sielld sekd psykologi ettd
mielenterveyshoitaja ...jos ihan Kelan
tukea hakis sithen psykoterapiaankin....
sitten olen kdynnyt sellaisella
kuntoutuskurssilla...”

Hyviksyva suhde
sairauteen

jotenkin se tdytyy hyviksya, et just ei
ole enii terve siis silld tavalla tiysin...
eikd kaikki itsestddn selvdd et varsinkin
silloin kun se, et jalat ei toiminu...”

Hyviksyvi suhde
sairauteen

Oman sairauden
hyviksyminen

”... vihittely ... asioista, joista
kysyis, ... ei oteta vakavasti ...
kuntoutussuunnitelma, joka
ilmeisesti lakisddteisesti kaikille pitiis
tehdi, olen saanut ... aika suoraan
sanottuna kuvan, et olen liian terve
sellaiseen suunnitelmaan ... jostain
kuntoutuksesta vois olla hyotya et
ainakin kartottaa sita ... se olis ...
ennalta ehkdisevii ... ellei 0o tosi
pahasti ... niin sitd ennen ei tehdi
yhtddn mitddn ennakoivaa ...”

Aktiivinen, omia
asioita ajava suhde
kuntoutukseen

”... haluan asian vieda loppuun ja
selvittdi ... joku muu ... semmosessa
tilanteessa, et on masentunut tai...
voimat vihissa ... voi apu jaadi

Aktiivinen, omia
asioita ajava suhde
kuntoutukseen

Aktiivinen, taisteleva
ja omia etuja ajava
toimijuus suhteessa
kuntoutukseen

Tiedostava, omista
eduista taisteleva
toimijuus

hakemattakin ...”

ENSIASKELEET TOIMIJUUDELLE SOSIAALI- JA
TERVEYSPALVELUISSA
Haastateltujen toimijuus sosiaali- ja terveyspal-
veluissa ja sen toimintakdytinnoissa alkoi muo-
dostua, kun he hakeutuivat lddkariin ja yrittivat
selvittdid MS-tautiin liittyvien oireidensa syyti
ennen MS-diagnoosia. Sairauden oireet vaikut-
tivat haastateltujen kykenemisiin seki tunteisiin
ja edelleen pakottivat heitd toimimaan himmen-
tavan muutoksen selvittimiseksi. Samalla heidin
toimijuutensa alkoi muodostua vuorovaikutuk-
sessa ammattilaisten kanssa sosiaalisina toimin-
takdytantoind. Haastatellut ja heitd kohdanneet
ammattilaiset osallistuivat toimintakdytantoihin
omilla resursseillaan ja kutakin toimintakaytin-
toa koskevalla tiedolla. (14, 19, 21)

Kun tieto sairaudesta oli tuore, haastateltu-
jen resurssit sairauden kisittelyyn olivat vihaiset
ja heiddn toimijuutensa mahdollisuuksia kaven-
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sivat tunteet ja tiedostamaton tieto. Heita voi toi-
mijoina giddensildisittdin kutsua tekijoiksi (15).
He haavoittuivat helposti vuorovaikutuksessa
ammattilaisten kanssa ja timan seurauksena jai-
vit helpommin toimintakdytintoind toteutuvan
vuorovaikutuksen ulkopuolelle.
Haavoittumiselta suojeli ammattilaisten ilmai-
sullisen tason tietoisuus toimintakdytinnoistd
ja ymmarrys asiakkaan resurssien vahaisyydesta
sairauden kisittelyyn diagnoosin jilkeen. Jos
ammattilaisten toimintakdytdnnot perustuivat
tiedostamattomaan ja kdytinnon tietoisuuteen,
asiakkaiden tunteille ei jaanyt tarpeeksi tilaa ja
vastavuoroisen vuorovaikutuksen muodostumi-
nen oli vaikeampaa. Talloin asiakkaiden toimi-
juus helpommin suuntautui sairauden kieltavak-
si, torjuvaksi tai itseddn sairaudelta suojelevaksi.
(14, 19) Useampi haastateltava itki kertoessaan
kokemuksiaan ja kuvatessaan tapahtumaketjua,



kun diagnoosi annettiin. Tieto sairaudesta oli ol-
lut niin vaikea ottaa vastaan, etti haastateltavat
olisivat toivoneet itselleen helpompaa tilannetta
tiedon saamisen hetkelld sekd vilineitd tiedon
kasittelyyn. Osa haastateltavista sai diagnoosin
puhelimitse ja osa kasvotusten. Pelkistian diag-
noosin antaminen kasvotusten ei itsessidn luo-
nut sosiaalista tilaa haastateltujen toimijuudelle.
Suurin osa kasvotusten diagnoosin saanneista
toivoi, ettd lddkari olisi toiminut empaattisem-
min ja ymmartavaisemmin.

”— —laikari — — sanoi ensimmaisti kertaa, etti
se vois olla MS-tauti — — aloin — — itkemiin
——ladkari — — niin kauheen tyly — — miks itket
— —sulla vois olla vaikka ALS — -7

”— — oon odottanut liian kauan — - vaivuin — —

shokkiin — — kun tajusin, ettd en saa — — ldaka-
ristd enempdd irti, hdn vaan sano, ettad 4ld nyt
hyppidi jokeen — — voin tosi huonosti, minua
ei olis saanut pddstdd pois huoneesta — —”

”— — Onhan se niin jarkyttiva juttu, ettei sitd
oikeestaan tajua. Mulla oli noin kuuden vuo-
den prosessi, ettd en puhunu siitd kenellekddn
— - olin silloin 19 eikd avuntarvitsija aina tai
laheskdin aina osaa olla aktiivinen tarvitsija.
Olihan se sairaalalta aivan tajuttoman viarin

»

Lihes kaikkien haastateltujen toimijuus sosiaa-
li- ja terveyspalveluissa alkoi tilanteessa, jossa
he olivat jaaneet diagnoosin kanssa yksin, ilman
ammatillista pitkikestoista tukea sairauden ka-
sittelyyn. Jotkut haastatelluista kylld tapasivat
psykologia, psykiatria tai sosiaalityontekijaa en-
sitiedon yhteydessd, mutta eivat halunneet tavata
tyontekijoitd uudelleen. Yleisesti haastatelluille
ei ensitiedon yhteydessa annettu aluksi tarpeeksi
tilaa voimakkaille tunteille ja vaikeudelle ottaa
tietoa vastaan sekd sen jalkeen vahvasti tuettu ja
ohjattu ammatillisen tuen piiriin.

Pitkakestoisen ammatillisen tuen puute en-
sitiedon jalkeen johti siihen, ettei haastatelluilla
aluksi ollut mahdollisuutta sosiaali- ja terveys-
palvelujen sisilla olla omaan tilanteeseensa vai-
kuttavia toimijoita. He eivit voineet kuntoutuji-
na alusta alkaen muodostaa toimintakdytantoja
yhdessd ammattilaisten kanssa. (4, 19) Heilld ei
ollut riittdvisti tietoa erilaisista kuntoutusmuo-

doista, eivitka he voineet yhdessa ammattilaisten
kanssa pdittda kuntoutuksen ajankohtaa. Nai-
den haastateltujen toimijuutta muokkasi aluk-
si sosiaali- ja terveyspalvelujen ulkopuolinen so-
siaalinen tuki.

KUNTOUTUS OSANA SOSIAALI- JA TERVEYSPALVELU-
JEN TOIMINTAKAYTANTEITA

Vaikka haastatellut pddosin olivat ulkopuolisia
ammatilliseen apuun sairauden alussa, psykolo-
gin tai muun tyontekijin pitkikestoinen tuki tai
MS-liiton kuntoutus oli kuitenkin l6ytynyt suu-
relle osalle haastatelluista, kun diagnoosista oli
kulunut vuosia tai vihintiin kuukausia. Samal-
la he olivat tulleet vahvemmin osaksi sosiaali- ja
terveyspalveluja ja lddkinnillistdi kuntoutusta,
josta haastateltujen kokemukset olivat padasiassa
positiivisia. Kaikki haastatellut eivit kuitenkaan
mieltineet saamaansa tukea kuntoutukseksi, ei-
vitkd halunneet ajatella itseddn kuntoutujiksi.
Tata selittdd osin haastateltavien suppea kisitys
kuntoutuksesta. Haastatteluissa toistui pettymys
ladkarien vaihtumiseen, mika viivytti osaltaan
kuntoutukseen pddsemistd. Suurimmalla osalla
haastatelluista ei haastatteluhetkelld ollut pysy-
vaa suhdetta lddkiriin, vaikka sairauden diagno-
soinnista oli vuosia.

” — — enemman tietoa ja lidkirin tukea — — vai-
keeta tietenkin, ettd ladkari vaihtuu joka ainut
kerta — - lddkareita oli vaikea tavoittaa, saada
puhelinaikaa tai edes lddkirin vastaanottoai-
kaa — — aina eri lddkari ja alusta piti kertoa
— — kohtasin — - aika tylyd kohtelua — — mun
mielestd aika ammattitaidotontakin — — tarvis
empatiakykyad — -7

>

> — — koko aika neurologi vaihtui — — epikrii-
seissi — — oli vdhidn jopa virheellistd tietoa
— — sen oli kirjoittanut niin moni eri neurolo-
gi, — — onneksi sairaanhoitaja oli koko aika
sama ——"

Kuntoutuksen puutteellinen suunnitteleminen
puolestaan selittad haastateltujen vaikeutta ym-
martdd  kuntoutusprosessiaan kokonaisuutena.
Suurin osa haastateltavista ei tuonut milldan ta-
valla esiin kuntoutussuunnitelmaa, eiki kukaan
maininnut suunnitelleensa omaa kuntoutustaan
yhdessi oman laakdrin tai moniammatillisen

tiimin kanssa. Ne haastatellut, jotka tiesivit oi-
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keutensa kuntoutussuunnitelmaan ja pitivit sitd
tarpeellisena, kertoivat, etteivit ole suunnitelmaa
omasta halustaan huolimatta saaneet.

”— — kuntoutussuunnitelma, joka ilmeisesti
lakisditeisesti kaikille pitdis tehdi, olen saa-
nut — — aika suoraan sanottuna kuvan, et olen
litan terve sellaiseen suunnitelmaan — — kun-
toutuksesta vois olla hyotyi, ainakin kartot-
taa — — olis — — ennalta ehkiisevii — — ellei
00 tosi pahasti — — sitd ennen ei tehdd mitdian
ennakoivaa — -

”— — tieddn, ettd mulle pitaisi tehda kuntoutus-
suunnitelma — — fiksuahan se olis — — en usko,
ettd tehdain, ellen pyydd, en usko — — etta teh-
ddan valttamatta silloinkaan — -7

Haastateltujen puuttuvat kuntoutussuunnitelmat
tai tietimittomyys mahdollisen kuntoutussuun-
nitelman olemassaolosta kuvastivat ammattilais-
ten ja haastateltujen yhteistyon vahdisyyttd seka
haastateltujen mahdollisuuksia muokata sosiaa-
li- ja terveyspalvelujen sosiaalisia toimintakay-
tantdja (vrt. (19)). Jarvikoski ym. (32) kdyttavat
kasitettd jaettu toimijuus (shared agency), jossa
toimijat tekevit yhteiseen suunnitteluun, sitou-
tumiseen, vastuuseen ja tukeen perustuvaa yh-
teistyotd. Kun sosiaali- ja terveydenhuollon asiak-
kaiden ja ammattilaisten yhteistyd perustuu
jaettuun toimijuuteen, vastuuta kuntoutuksen
oikea-aikaisuudesta tai sisillostd paattamisestd
ei ole siirretty kuntoutujalle. Sen sijaan ammat-
tilaisten ja kuntoutujan vuorovaikutuksessa on
tilaa vaikeille tunteille ja epavarmuuksille, jot-
ka voidaan huomioida kuntoutuksen yhteisessa
suunnittelussa.

OMAN SAIRAUDEN HYVAKSYMINEN JA TOIMIJUUS
SOSIAALI- JA TERVEYSPALVELUISSA

Tutkimusaineisto kuvaa haastateltavien oman
sairautensa hyviksymisti. Haastateltujen suh-
de omaan sairauteensa muuttui eliminkulun ja
hyviksymisprosessin etenemisen myoti. Kun
suhde sairauteen muuttui, usein myos ajatukset
kuntoutuksesta muuttuivat. Tima tuli paremmin
esiin haastatelluilla, joilla oli diagnoosin saami-
sesta vahintdidn nelji vuotta. Koska useilla haas-
tatelluista diagnosointitilanne oli antanut vaikean
alun omien tunteiden kisittelylle, he eivit pysty-
neet suhtautumaan omiin osaamisiinsa, haluami-
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siinsa ja voimisiinsa tasapainoisesti (21). Heidin
suhteensa omaan sairauteensa oli tunnepitoinen
usein kuukausien tai vuosien ajan.

Toimijuuden muutoksissa korostui sosiaali-
nen tuki, kun ammatillinen tuki jdi liian vihai-
seksi. Paju (22) esittdd toimijuuden tietynlaisen
toiminnan mahdollisuutena edellyttien riippu-
vuutta ja sidoksia inhimillisiin ja ei-inhimillisiin
toisiin. Haastateltujen toimijuutta kannattelivat
riippuvuudet ja sidokset perheeseen, liheisiin,
tyohon, opiskeluun, harrastuksiin, lemmikkei-
hin ja paivittdisiin rutiineihin. Toisilta ihmisilta
saatu sosiaalinen tuki, mutta myos harrastus-
ten ja kiinnostuksen kohteiden tuomat sidokset
vahvistivat voimisen, kykenemisen, osaamisen ja
haluamisen modaliteetteja. Nidin vankistui toi-
mijuuden modaliteeteista muodostuva kokonais-
toimijuus. Vaikka ammatillinen tuki oli vahaista,
saattoi kokonaistoimijuudesta kehittyd vahvaa,
jos haastatellulla oli paljon vahvoja kiinnikkeita
elimain (21).

Vaikka sairauden oireet eivit yleensid pahe-
nemisvaiheiden vililldi nikyneet ulkopuolisille,
ja haastatellut jatkoivat tyotddn tai opiskeluaan,
vihintddn tietoisuuden tasolla MS-tauti vaikutti
jokaisen haastatellun toimijuuteen. Kaikilla haas-
tatelluista oli kokemuksia fyysisten kykyjen tila-
pdisestd huononemisesta. Useammalla haastatel-
tavalla jokin fyysinen oire oli jadnyt pysyviksi
tai herkasti uusiutuvaksi. Muutama haastateltu
oli menettanyt jonkin fyysisen kyvyn kokonaan.
Niamid kokemukset loivat epdvarmuutta haasta-
teltujen omien tavoitteiden ja pddmaddrien saa-
vuttamiselle ja niille mahdollisuuksille, jotka
olivat tavoitettavissa. Fyysisistd kyvyistd luopu-
minen oli pakottava alku diagnoosin tuomien
voimakkaiden tunteiden kisittelylle. Suurin osa
haastatelluista kertoi, kuinka sairaus oli pysayt-
tdnyt miettimaan, mitd elimaltd todella halusi.
Tamai oli alku sairauden kasittelylle, joka pidem-
malld aikavililld vahvisti sairastuneiden psyyk-
kisid kykyja ja sitd kautta heiddn kokonaistoimi-
juuttaan (21).

”— —iloinen, sain kokea sen, etti — — kun mun
maailma kaatu, kaikki muu ei kaadu sen
kanssa — -

>

’— — eliminarvot laittanut kokonaan uuteen
jarjestykseen sen diagnoosin jilkeen — — on
oppinut arvostamaan eri asioita — —”



Suhde sairauteen

Toimijuus Hyvaksyminen Kieltaminen
. Tiedostava, omista eduista Sairaudelta itsedan suojeleva
Aktiivinen . - o
taisteleva toimijuus toimijuus
. Sairauden suhteen odottava Sairauden kieltava ja torjuva
Passiivinen Lo Lo
toimijuus toimijuus

Kuvio 1. Toimijuus ja suhde sairauteen

Luokittelen aineiston perusteella nelja toimijuu-
den tyyppid, jotka kuvastavat haastateltuja suh-
teessa omaan sairauteensa, ja heidin tapaansa
ymmartdd oma roolinsa sairauden, kuntoutuksen
ja muun elimin yhteensovittamisessa haastatte-
luhetkelld. Toimijuuden tyypit on tiivistetty seu-
raavassa kuviossa. Vaaka-akseli kuvaa suhdetta
omaan sairauteen ja pystyakseli toimijuuden luon-
netta suhteessa omaan elimiin, sosiaali- ja ter-
veyspalveluihin sekd kuntoutukseen. Toimijuus
ei ole pysyvdd ja samoin toimijuuden tyyppi voi
muuttua.

Parhaimmillaan toimijuus muodostui sairau-
den suhteen hyviksyviksi, sosiaali- ja terveyspal-
velujen toimintakdytinnot tiedostavaksi ja paa-
madiritietoiseksi omista eduistaan taistelevaksi.
Tallaiset haastatellut edistivit aktiivisesti omaa
tilannettaan sosiaali- ja terveyspalveluissa ja ha-
lusivat tai vaativat kuntoutusta. Toisaalta tiedos-
tavuus ja toimintakdytintojen taustalla olevien
kirjoittamattomien sdintdojen ymmartiminen
aiheuttivat turhautumista ja vihan tunteita, kun
asianmukaisen hoidon ja kuntoutuksen esteeni
olivat riittimattomait resurssit (vrt. (13, 18)).

”— — haluan asian viedad loppuun ja selvittda
——joku muu - - tilanteessa, et on masentunut
tai — — voimat vahissd — — voi apu jadda hake-
mattakin — =7

?— — jotkut ldakarit ei oo tajunnu, ettd ihmis-
suhde on se juttu, vaan niin kun nikee tian
kliinisend — — mullakin on — — oikeus valita
kenen kanssa tyoskentelen — — en haluu olla
— — numero muiden joukossa, ihminen taytyy
kohdata — — pitdd arvostaa ja kunnioittaa — -

Kaikkien eliméntilanne ei kuitenkaan mahdollis-
tanut sairauden kaisittelyn aloittamista. Joillakin
haastatelluista toimijuus saattoi muodostua sai-
rauden kieltdvaksi tai torjuvaksi useiden vuosien
ajan. Ndiden haastateltujen toimijuutta saattoi
varjostaa masennus, eivitkd voimavarat tuntu-
neet riittdvan tavalliseen arkeen. Omalla vuoro-
vaikutuksellaan he karttoivat kuntoutusta, tai
kuntoutus ei auttanut heitd kohtaamaan itsedan.
He halusivat tiukasti pitda kiinni ajatuksesta, et-
tei heilld ole sairautta, mutta samalla rajasivat
itseddn tarvitsemansa avun ulkopuolelle. (Vrt.
(21).) He saattoivat salailla sairauttaan jopa la-
heisiltddn. Joidenkin haastateltujen kohdalla tie-
dostavat ammattilaiset pyrkivit saamaan haas-
tateltuja tietoisiksi omista toimijuuksistaan ja
ohjasivat heitd hoidon ja kuntoutuksen piiriin.

”— — koetan olla antamatta MS:n nakya ela-
missd — — koetan aina muilta sen piilottaa,
ettei kukaan sais tietdd — -

”’— — En tiedd kuka lddkiri sielld sitten on,
mutta ne koettaa taas puhua mua aloitta-
maan lddkettid — - niin kauan kun mulla ei ole
lddkettd, mitd jatkuvasti pistelen, niin ei mua
kauheesti mikiin vaivaa — -

Sairauden kieltdjilld toimijuus muilla elimin-
alueilla saattoi olla kuitenkin aktiivista ja tavoit-
teellista, vaikka oireina sairaus oli lisna. Nama
haastatellut olivat kddntineet tulevaisuuden epa-
varmuuden kiireeksi eldd ja toimia omien unel-
mien eteen heti, jolloin he saattoivat eldd entistd
intensiivisemmin omaa arkea. Talloin toimijuus
oli itsensd suojelemista sairaudelta. Nama haas-
tatellut eivit pysdhtyneet pohtimaan sairautta, ja
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sen tuomia eliminmuutoksia, vaikka tieto sai-
raudesta oli ollut selvi jo vuosia. Sen sijaan he to-
teuttivat muiden eliminalueiden tavoitteitaan ja
pyrkivat aktiivisesti unohtamaan sairautensa. He
olivat saattaneet osallistua kuntoutukseen, mutta
se ei ollut auttanut heitd kohtaamaan sairautta.

Taustalla oli my6s tietimittomyyttd ja epi-
luuloisuutta kuntoutusta kohtaan. Ammattilais-
ten ja haasteltujen vuorovaikutus ensitiedon yh-
teydessd tai pian sen jilkeen ei ollut sisiltinyt
syvillistd ajatustenvaihtoa kuntoutuksesta tai
kuntoutuksen tehtivin yhteistd pohdintaa ilmai-
sullisen tietoisuuden tasolla (19). Tilloin haasta-
teltu ei tiedostanut omaa toimijuuttaan suhteessa
kuntoutukseen. Hin oli jaianyt yksin sopeutu-
maan sairauteensa, kohtaamaan omia ja yhteis-
kunnassa vallitsevia sairaus- ja vammakasityksia
sekd kehittimaan omia selviytymisstrategioita ja
-keinoja (33).

”— — huomaan mun jaksaminen, mun keskitty-
miskyky — — en tiedd, onko se sairautta — —en
00 nihnyt tarpeelliseksi kdydd MS-yhdistyk-
sen — — hapeningeja — — oon joko elakkeelld
tai osatyOkyvttomyyselikkeelld — — silloin ru-
pean kuntouttamaan itsedni — — talld hetkella
en nie aihetta — — nden kuntotuksen tarpeelli-
seksi, kun en osaa kivelli — — toivon mukaan
ei koskaan — -7

”— — MS-tauti, niin sitten oot sairas. Sai-
raushan on vaan olotila — — eihin se tee sua
sairaaks sinsinsi — — mulla on timmonen
sairaus, mutta siitd huolimatta voin tehda
kaikkea, mitda haluan — -

Samanlaisia piirteitd kuin sairaudelta itsednsd
suojelevassa toimijuudessa oli my0s sairauden
suhteen odottavassa toimijuudessa. Tahin toimi-
juuteen liittyi sairauden kasittelyprosessin kes-
kenerdisyys ja usein melko tuore diagnoosi, jol-
loin toimijuus sosiaali- ja terveyspalveluissa oli
vasta muodostumassa ja kuntoutus sisdltoineen
oli vield vierasta. Vaikka haastatellut kertoivat
hyviksyneensd sairautensa ja suhtautuivat sai-
rauteen positiivisesti, toimijuus oli odottavaa. He
olisivat tarvinneet ammattilaisten keskustelullista
tukea ja kuntoutustietoutta lahtedkseen kuntou-
tukseen. Nama haastatellut eivit olleet valmiita
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kohtaamaan toisia MS-tautia sairastavia tai he
eivit kokeneet kuntoutusta vield ajankohtaiseksi
ja itseddn kuntoutettaviksi. He eivat aktiivisesti
ajaneet omaa asiaansa sosiaali- ja terveyspalve-
luissa, jossa heilld oli ollut vasta vihidn vuorovai-
kutustilanteita. Heiddn toimijuutensa muilla ela-
mainalueilla oli aktiivista, mutta he eivit paenneet
sairauttaan. Sairaudesta puhuminen oli kuiten-
kin tunnepitoista, jolloin sopeutumisvalmennus
olisi saattanut helpottaa sairauden kisittelyssa
ja suhtautumisessa kuntoutukseen. Odottavaa
toimijuutta selitti myos MS-taudin aaltomainen
luonne. Sairaus ei ollut vield vaatinut paljon ka-
sittelemistd, mikali haastatelluilla oli ollut vain
muutamia pahenemisvaiheita, joista he olivat pa-
lautuneet hyvin. T4lloin ei kuntoutus usein tuntu-
nut tarpeelliselta.

JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Artikkelissa on kuvattu 14 MS-tautiin sairas-
tuneen nuoren aikuisen toimijuutta diagnoosin
saamisen jilkeen sosiaali- ja terveyspalveluissa,
kuntoutuksessa tai sen ulkopuolella. Suurimmal-
la osalla haastatelluista voimakkaat tunteet ja
sairauden kisittelyn keskeneriisyys estivit ratio-
naalisen, paamairitietoisesti omaa asiaa ajavan
ja reflektoivan toimijuuden sosiaali- ja terveyspal-
veluissa (13). Tiedostavan ja omista eduista taiste-
levan toimijuuden sijaan haastateltujen toimijuus
oli useammin sairaudelta itseltiin suojelevaa,
odottavaa tai sairauden kieltivdd torjuvaa toi-
mijuutta. Haastatteluaineisto kuvaa myds suo-
malaisen kuntoutuksen kentin ongelmallisuutta.
Suomalainen kuntoutusjirjestelmai ei ole yksiselit-
teinen. Kuntoutusta ohjaavat useat eri lait ja kun-
toutusta jarjestdvit useat eri organisaatiot. Vaik-
ka eri jarjestdjatahojen kuntoutusvastuu on integ-
roitu osaksi yleisid palveluja ja sosiaaliturvaa,
kuntoutusjirjestelmien yhteensovittaminen on vai-
keaa kuntoutuksen ammattilaisille ja erityisesti
asiakkaille. (34)

Haastateltujen tehtiviksi muodostui helposti
omien oikeuksien selvittiminen sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa seki oman asian ajaminen kun-
toutukseen paisemiseksi. Tahdn tutkimukseen
haastatellut olivat vapaaehtoisia, pddosin hyvin
koulutettuja ja MS-liiton jasenia. Kuitenkin suu-
rimmalla osalla haastatelluista heiddn oma sai-
rauden kieltdvd ja torjuva toimijuus, itsed suo-



jeleva toimijuus tai odottava toimijuus osaltaan
esti aktiivista omien oikeuksiensa ajamista ja
kuntoutuksen mahdollisimman varhaista aloitta-
mista. Kuntoutuksen vanha ongelma onkin, etti
kuntoutustarve todetaan liian myohidin (33).
Halosen ym. (36) tekemi, vuonna 2002 Kelan
kuntoutukseen MS-taudin perusteella osallistu-
neita koskenut tutkimus osoitti, etti MS-tautia
sairastavien kuntoutus pitiisi aloittaa mahdolli-
simman pian diagnoosin jilkeen sairauden aalto-
maisessa vaiheessa. Tilloin kuntoutujilla olisi
mahdollisuus pahenemisvaiheiden wvililli hyo-
dyntdd kuntoutustoimenpiteiti. Kuitenkin Kelan
kuntoutuksessa olevat MS-tautia sairastavat oli-
vat yleisimmin 45-65-vuotiaita tyokyvyttomia
henkiloita, jotka tdyttivat vaikeavammaisuuden
kriteerit.

Haastateltujen vihdinen osallistuminen so-
siaali- ja terveyspalvelujen toimintakiytintoihin
vaikeutti aktiivisen ja oman sairauden hyviksy-
vin toimijuuden muodostamista. Haastateltujen
kuntoutukseen lahtemista olisi voinut helpottaa
laaja-alaisempi ja vastavuoroinen keskustelu
kuntoutuksen sisilloistd, oikea-aikaisuudesta ja
tarpeellisuudesta yhdessi ammattilaisten kans-
sa, heti kun diagnoosi oli tuore. Ammattilaisten
antama asiantunteva tieto parantaisi kuntoutus-
tietoisuutta ja todennakoisesti helpottaisi itsensa
mieltdmista kuntoutujaksi.

Samoin haastatellut olisivat voineet paasta
paremmin osaksi toimintakdytantdind tapahtu-
vaa vuorovaikutusta, jos heidat olisi heti diagnoo-
sin jdlkeen selkeammin nahty kuntoutuksen val-
taistavan paradigman mukaan sosiaali- ja terveys-
palvelujen toimijoina, ja heitd olisi autettu mu-
kaan kuntoutuksen suunnitteluun (vrt. (4, 32)).
Ne haastateltavat, joilla sairauden myohempina
vuosina oli pitkikestoinen hoitosuhde lddkirin
tai muun ammattilaisen kanssa pitivit suhteita
erittdin hyvini. Hoitosuhteen saaminen vaan vaa-
ti MS-tautiin sairastuneilta omaa aktiivisuutta.

MS-tauti diagnosoidaan yleisimmin nuorilla
20-40-vuotiailla aikuisilla. Heiddn kuntoutuk-
sensa oikea-aikaisuuden huomioiminen ja lain-
mukainen suunnitteleminen ovat kansantalou-

dellisesti kannattavia toimia. Kuntoutuksessa
tulisi huomioida myos psykologinen varhaiskun-
toutus sairauden hyviksymisen kisittelyyn, jot-
ta MS-tautiin sairastuneiden olisi helpompi hy-
viksyd ajatus itsesta kuntoutujana ja kuntoutus
voitaisiin aloittaa silloin, kun se on tutkitusti
kannattavinta (36). MS-tautiin sairastuneiden
kuntoutuksen aikaistamista tukee my6s vuoden
2016 alusta Kelan vaikeavammaisten ladkinnal-
lisen kuntoutuksen muuttuminen vaativaksi l4a-
kinnilliseksi kuntoutukseksi. Siind kuntoutuk-
seen pddseminen perustuu todettuun tarpeeseen,
eiki endi tiukasti saatuihin tukiin. (37)

Tamin tutkimuksen tarkoitus on hoito- ja
kuntoutuskdytantojen kehittiminen nuorena MS-
tautiin sairastuneiden kokemusten avulla. Tutki-
mukseni on osoittanut, ettd pitkaaikaissairaiden
hoito- ja kuntoutuskaytintojen kasitteellistimi-
nen ja mallintaminen on yksi keino kehitettdessa
kuntoutukseen ohjaamista ja sisiltojad. Kasitteel-
listiminen ja mallintaminen auttaa sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisia ymmartimdin hoito-
kuntoutuskdytantoja ilmaisullisen tietoisuuden
tasolla (vrt. (19)), jolloin he tiedostavat parem-
min jokapdiviiset toimintonsa tyossddn, voivat
helpommin vaikuttaa omaan toimintaansa ja
ndin pystyvit huomioimaan enemmin asiak-
kaita inhimillisine ominaisuuksineen. My6s luo-
kittelemani nelja MS-tautiin sairastuneen toimi-
juuden tyyppid voivat yleisemmin auttaa ammat-
tilaisia ymmartimain pitkdaikaissairaiden ih-
misten suhdetta omaan sairauteensa ja heidan
toimijuuttaan suhteessa kuntoutukseen, kun
diagnoosi on vield melko tuore. (Vrt. (27).) Jat-
kossa hoito- kuntoutuskdytantojen kehittimisen
kannalta tirkedd olisi tutkia moniammatillisen
yhteistyon mahdollisuuksia ja voimavaroja diag-
nosoimattomien vakavien oireiden seurannassa
ja tulkitsemisessa.

KIITOKSET:

Kiitin Suomen MS-sditiotd, jonka myontimi
apuraha mahdollisti artikkelin kirjoittamisen.
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Tepora-Niemi, S.-M. The agency of MS-patients as customers of social and healthcare services. Sosiaalilddketieteellinen
aikakauslehti — Journal of Social Medicine 2018: 55: 309-320.

Clinical and rehabilitation practices are an im-
portant part of the changing social and health-
care services. The purpose of this article is to
introduce perspectives of young MS-patients on
the clinical and rehabilitation practices that they
have encountered, so that the practices could be
developed. The data consists of the interviews
of 14 working MS-patients aged between 26
and 33. The data has been analysed using theo-
ry-driven content analysis, where reasoning has
been guided by Giddens’ structuration theory and
Jyrkama’s theoretical methodological framework
of the modalities of agency. The study concerns
the prevailing practices of the social and health-
care services and the agency of the MS-patients
in relation to their own disorder and to rehabil-
itation. Based on the data, the agency of MS-pa-
tients in social and healthcare services was guided
by the attitude of the patients towards their own
disorder and by their interaction with profession-
als realized as prevailing practices. The MS diag-
nosis was difficult to receive. The manner of dis-
closing the diagnosis and the knowledge guiding
the prevailing practices of the professionals were
related to the chances of the interviewees to ac-
cept their own disorder and to seek rehabilitation.
The lack of support from professionals when re-
ceiving the diagnosis left the interviewees alone
to process the information on their disorder and
directed the nature of their agency to be denying
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kuntoutuksessa ja mahdollisuudet
itsemadraimisoikeuteen

SUVI-MAARIA TEPORA-NIEMI

Millaiset ovat nuorena vakavasti sairastuneiden mahdollisuudet itsemaaraamisoi-

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
henkiléiden 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 myds suomalainen sosiaali-
ja terveyspalvelujirjestelmi on suuressa rakenne-
uudistuksessa. Poliittisen keskustelumme keskios-
den lisdiminen, jonka taustalla on sosiaali- ja ter-
veyspalvelu-uudistukseen sisiltyvdi markkinalo-
giikka. Valinnanvapausideologian tavoitteena on
palveluiden eri vaihtoehdot hallitseva tietoinen
kuluttajakansalainen, mutta ajattelutapaan sisil-
tyy vastuun siirtiminen hyvinvointivaltiollisilta
rakenteilta toimijoille itselleen. (Pohjola 2017,
172; Anttonen ym. 2012, 20, 23; Palola 2011,
287.) Valinnanvapaus kisitteend kuuluu aktiivi-
sen mahdollisuuksien sosiaalipolitiikan keskus-
teluun, jonka taustalla on New Public Manage-

Kiitdn Suomen MS-sdétiétd apurahasta, joka mahdollisti
artikkelin kirjoittamisen.

ment -ajattelu ja usko julkisen sektorin paran-
tamiseen yksityisen sektorin opein (Palola 2011,
283-284, 2806).

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 kiyttii
toonsa ja kuntoutukseensa. Mahdollisuudet vai-
kuttaa kertovat haastateltujen lihtokohdista hys-
dyntid asiakasseteleitd ja henkilskohtaista budjet-
tia tulevaisuudessa.

Laadullisen pitkittiistutkimukseni aineistona
ovat samojen MS-tautiin sairastuneiden henkil®i-
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 myos muiden pitkiaikaissai-
raiden tai vammaisten henkildiden tilanteeseen.
MS-tauti on etenevi, vammauttava ja usein tyoky-
vyttdmyyteen johtava neuroimmunologinen sai-
raus, joka ilmenee tavallisesti 20-40 vuoden iis-
si. Taudin kehittyminen on yksilollisti ja vaikeas-
ti ennustettavaa. (Krokki 2016.) Koska MS-tau-
ti etenee yleensi hitaasti, se tuo hyvin esiin pitki-
aikaissairauden, vammaisuuden, kuntoutuksen ja
muun elimin yhteyden.

Suomalaisen yhteiskunnallisen keskustelun ai-
heena on pitkiin ollut kestivyysvaje, joka aiheu-
tuu julkisten menojen ylittdessi pitkilld aikavilil-
l4 julkiset tulot. Suomessa kestivyysvaje liittyy eri-
tyisesti ikdintymiseen 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 jiykik-
si ja sen koetaan estivin voimavarojen kohden-
tamista asiakkaiden todellisiin tarpeisiin. (Junni-
laym. 2016, 13.)

Kuntoutuksen palvelujirjestelmid on Suomessa
monialalainen, ja palvelujen jirjestimisesti vastaa-
vat useat eri tahot (STM 2017, 19). Yleislakeina
kuntoutusta ohjaa sosiaalihuoltolaki (1301/2014)
ja terveydenhuoltolaki (1326/2010), joiden lisik-
si tapauskohtaisesti sovelletaan lukuisia erityisla-
keja. Usein kuntoutukseen pidsemisen prosessit
eivit ole yksioikoisia, vaikka vaativaan liikinnil-
liseen ja ammatilliseen kuntoutukseen seki kun-
toutuspsykoterapiaan ohjaudutaan ldikirin 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-
sikin pirstaleisessa kuntoutusjirjestelmissi (Raja-
vaara & Lehto 2012, 6), mutta valinnanvapauden
pelitdin merkitsevin monille kuntoutuspalvelu-
jen kiytedjille lisdd muutoksia ja lyhytjanteisyyted
(Reunanen 2018, 53; STM 2017, 36; Anttonen
ym. 2012, 24-25).

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

kuntoutus on kytkettivi hoitoketjuihin, sen tulisi
alkaa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ja silld
tulisi olla selkei tavoite seki koordinoitu moniam-
matillinen tuki. Lisiksi toimijoiden tydnjaon sel-
keydelli tulisi varmistaa, ettd asiakasprosessia oh-
jaa yksi taho. Kuntoutujan osallistamista tutkinut
tydryhmid 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 lainsdidinnélle, jot-
tei huoli kuntoutuksen laadun heikkenemisesti ja
pirstaleisuuden lisiintymisesti 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. Tdssd tutkimuksessani
liitdin ajan kulumisen sairauden ja kuntoutuja-
na olemisen hyviksymisprosessiin sekd toimijuu-
teen. Ensimmiinen tutkimuskysymykseni on, mi-
ten haastateltujen tarinoissa toimijuus suhteessa
omaan sairauteen ja kuntoutukseen muuttuu vuo-
sien 2012 ja 2018 vililld. Toinen tutkimuskysy-
mykseni on, millaiset mahdollisuudet haastatel-
luilla tarinoiden mukaan on kiyttii itsemairdd-
misoikeuttaan ja tehdi tietoisia valintoja oman
kuntoutuksensa suunnittelussa.

Esittelen ensin toimijuuteen liittyvid yhteiskun-
nallista keskustelua, tutkimusmenetelmini ja ai-
neistoni. Tdmin 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 sekd heidin tosiasiallisia mah-
dollisuuksiaan itsemiiriimisoikeuteen ja tietois-
ten valintojen tekemiseen oman kuntoutuksensa
suunnittelussa.

Toimijuus tarinan aktantteina

Ymmirrin toimijuuden rakentuvan yksilon eld-
minkulussa suhteessa toisiin thmisiin, yhteiskun-
nan rakenteisiin seki toimintamahdollisuuksiin,
joita yhteiskunta pystyy yksilslle turvaamaan. Va-
kava sairaus muuttaa yksilon kykyji toteuttaa toi-
mijuuttaan ja ajaa vapailla valinnoillaan omia ar-
vopiddmiiridin 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 yksilo voisi sidilyttdd 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 merkittividd passiivisuus,
tilanteen sietiminen ja odottaminen seki se, ettei
mikiddn varsinaisesti muutu. Tilloin ei voida sa-
noa, etti toiminta viria4 halusta ja tunteesta tai on
oman tiedostetun valinnan seurausta. Pieni toimi-
juus on jatkuvaa ja toistuvaa tekemistid. Odottami-
nen sisiltdd passiivisuutta, mutta silld on moraali-
nen merkitys. Odottaminen on sairauden yhtey-
dessi yleinen toiminnan muoto (Charmaz 1997),
ja sithen liittyvi irti pddstiminen on todella rank-
kaa ty6ti (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 merkitystd sekd
analysoida yksilon suhdetta omaan sairauteensa,
joka on kuntoutumisen lihtokohta.

Aktanttimallin muodostavat kolme binaaris-
ta vastinparia: subjekti ja objekt, lihettdji 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 pyrkimyksid kohti tavoitettaan objektia. Li-
hettdjd ohjaa pitkdaikaissairaan valintoja kohti hi-
nen tavoitettaan ja mairittdd toiminnan arvopii-
midrit. Auttajan ja vastustajan roolit pitkiaikais-
sairaan elimissid ovat avainasemassa kuntoutus-
prosessissa tai sen ulkopuolisuudessa ja edelleen
objektin tavoittamisessa. Vastaanottajan osassa
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Lahettdja »  Objekti - Vastaanottaja
Auttaja ™ Subjekti <= Vastustaja

Kuvio 1. Esimerkki aktanttimallista (Greimas

1980, 206).

tulee esiin yhteiskunnan hydty vakavasti sairastu-
neen ponnisteluista tai sen tehtiviksi jidvi pitki-
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,
tiytyminen, kykeneminen ja osaaminen. Ne il-
maisevat, kuinka kulttuuriset arvot ja normit oh-
jaavat toimintaa. (Térrénen & Maunu 2005, 269;
Sulkunen & To6rrénen 1997, 88—-89.) Haluami-
nen kuvaa pitkiaikaissairaan toimintaa ohjaavaa
motiivia. Téytymistii edustavat lihettdji ja vastaan-
ottaja, jotka konkretisoituvat pitkiaikaissairaan
toimintaa ulkoapiin pakottavina ja oikeuttavina
velvoitteina. Pitkdaikaissairaan tarvitsemat kyvyt ja
osaaminen objektinsa tavoittamisessa ovat aktant-
timallin auttajia. (Sulkunen & Térronen 1997,
41; Térronen & 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 keskeniin 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 sekd aineiston erilaisia
tarinoita.

Tutkimusaineisto
Vuonna 2012 haastattelin Kuntoutussiition ja

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



tuminen ja tyossd jaksaminen” 14:d tyossi kiy-
vdd MS-tautiin sairastunutta henkils, 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 heistd 10 henkil6i. Tuolloin
he olivat 32-39-vuotiaita, ja diagnoosin saamises-
ta oli kulunut seitsemisti seitsemiintoista vuotta.
telukutsuni tavoittaneet, tai he eivit halunneet an-
taa uutta haastattelua.

Vuonna 2012 haastatellut vastasivat MS-liiton
Avain-lehdessi julkaistuun hakuilmoitukseen tai
MS-liiton jdsenistolleen lihettdimiin 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 jdljitin itse kolme
henkils3 muistamieni haastateltujen tydpaikkojen
verkkosivujen sekid Linkedin-palvelun avulla. Var-
mistuttuani tydntekijoiden henkilollisyydestd ky-
syin heilti sihkdpostitse, olivatko he osallistuneet
vuonna 2012 tutkimukseen ja saako heille lihet-
44 uuden haastattelukutsun. Tarkistin asian myds
yliopistoni tutkimuspuolen lakimicheltd, joka ei
nihnyt tilanteessa mitéin ongelmaa, kun lihestyin
mahdollisia haastateltavia kysyen, saako lihettiid
haastattelukutsun. Kaikki vastasivat osallistuvansa
mielellddn 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 kysymyksillini. (Eskola & Suo-
ranta 2000, 86-88.)

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

-12-

Tutkimuksen kulku ja eettisyys

Kuntoutussiition eettinen toimikunta oli hyvik-
synyt tutkimussuunnitelman projekiille, jonka
osana tein haastattelut vuonna 2012 (Kylmi & Ju-
vakka 2014). Jatkoin projektin jilkeen viitoskir-
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 henkiléiden aseman
parantamiseksi. Jo vuonna 2012 haastattelukut-
sussa sekd haastattelujen aluksi kerroin, ettd ai-
neistosta on tarkoitus tehdi myds viitdstutkimus.
Haastatteludinitteet on tuhottu litteroinnin jil-
keen molempina vuosina eli 2012 ja 2018. Kun-
toutussiitidssi oli sovittu, ettd sain pitdd vuoden
2012 litteraatiot viitdskirjatutkimusta varten. (Ks.
Tepora-Niemi 2019, 137-139)

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



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 ndyrtyméin ai-
ka paljon, kun fyysisid kykyjini vieddin pois, mutta mi-
nulla ei ole vaihtoehtoa. Ongelmallista terveyspalveluis-
sa on jatkuvasti vaihtuvat ladkirit, onneksi sairaanhoita-
ja on ollut koko ajan sama. Kiyn kuntoutusryhmiss.
Onneksi minulla on positiivinen ajattelukyky, tavoitteet
korkealla ja halu kouluttautua mahdollisimman paljon,
mistid saan kiittd4 vanhempiani. Uhkakuvinani on se,
ettd jalat pettdd, kidet pettdd, puhekyky pettdd, ajatte-
lukyky pettdd, niko lihtee. Than kaikki.”

Ensimmiinen tarina vuodelta 2012 on kuvaus
haastatellun eli subjektin sitkeisti taistelusta koh-
ti objektiaan eli tavallista ja tavoitteellista elimis,
kun vastasubjektina on kykyji vihentivi etenevi
pitkdaikaissairaus. Haastatellun tirkeimmir 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 myds vastaan-
ottaja, joka hydtyy haastatellun koulutuksesta ja
vahvasta tahdosta. (T6rrénen & Maunu 2005,
269; Greimas 1980, 205-206.)

Haastateltavalla on hoitosuhde erikoissairaan-
hoidossa ja siinnsllinen kuntoutus. Hoitosuh-
dettaan hin pitii péiosin toimivana, mutta vaih-
tuvat ldkirit ovat vastustajia hoidon mielekkyy-
den ja tavallisen elimin tavoittelemisessa. Sen si-
jaan pysyvi suhde sairaanhoitajaan ja sidinnolli-
nen kuntoutus ovat auttajia. (Greimas 1980, 205—
206.) Haastatellun toimijuus omassa kuntoutuk-
sessaan on osallistuvaa ja mydnteisti, mutta tari-
nasta kiy ilmi hoidon ja kuntoutuksen erillisyys
sekid se, ettei haastateltu tiedosta suunnitelmalli-
suuden puuttumista tai mielld itsedin tirkeimpi-
ni kuntoutuksen suunnittelijana ja valintojen te-
kijand (vrt. Karjalainen 2004, 20; Greimas 1980,
205-206; Sen 2009, 236).

Vuosi 2018, 16 vuotta diagnoosin jilkeen: "Kuluneet
vuodet ovat olleet terveyshelvettid, mutta nyt tasaantu-
nut. Liikun pybrituolilla, joka on mahdollistanut taas
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akdiivisen elimin. Arki on t6itd ja kuntoutumista. Toi-
voisin erikoissairaanhoidon olevan kokonaisvaltaista, ei-
ki vain liskehoitoa ja leimasimena toimimista. Kuntou-
tuksessa minulla on ollut monet vuodet samat ihmiset,
joihin on muodostunut hyvi ja luottamuksellinen suh-
de. Sairaus tuo todennikdoisesti tulevaisuudessa asioita,
joista en ole vield tietoinen, mutta sitten menniin nii-

piivd mahdollisimman hyvin.”

Vuonna 2018 haastateltavan sairaus on eden-
nyt, vahvistunut vastasubjektina ja muuttanut hi-
nen toimintakyky#in. Vuonna 2012 hinen kerto-
muksessaan oli vastustajan toimija-asemassa pel-
ko omien kykyjen menettimisestd, mutta vuon-
na 2018 hin on osannur pddstid irti (Térronen &
Maunu 2005, 269; Honkasalo 2013, 58) taistelus-
taan kykyjen menettimisti vastaan ja hyviksynyt
toimijuudekseen sopeutumisen elimiin kykyjen
menettimisen kanssa. Tavoiteobjektiksi on muo-
dostunut pyrkimys eldi jokainen piivd mahdolli-
simman hyvin, mihin sisiltyy paitsi kykyjen me-
nettiminen my®s sairauden ennustamattomuus ja
odottaminen (Greimas 1980, 205-206). Tavoit-
teessa pyrkimys viestii eteenpdin menemisestd,
kun taas odottamiseen sisiltyy passiivisuus, tieti-
mittdmyyteni tulevasta (Charmaz 1997). Vaikka
haastatellun toimijuus onkin tavoitteellista ralua
eldd hyvii elimii sairauden kanssa, se sisiltidd pal-
jon Honkasalon (2013, 42, 44) kuvaamaa pienti
toimijuutta odottamisen sietimisessi.

Vastustajan toimija-asemaan on tullut turhau-
tumista aiheuttavia kokemuksia erikoissairaan-
hoidosta. Entisten auttajien rinnalle haastatelta-
van tarinassa ovat puolestaan nousseet tyd, pitki
ja luottamuksellinen suhde kuntoutustyontekijoi-
hin sekd 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 sisiistid 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.
Itsemiidriimisoikeuden vahvistaminen valinnan-
vapauslainsiidinnélld erikoissairaanhoidon ulko-
puolisessa kuntoutuksessa (Erhola ym. 2019, 227)
saattaisi voimauttaa haastateltua, kun hin voisi it-
se hyddyntii selkeimmin haluaan, osaamistaan ja



kykyjiiin (Torrénen & Maunu 2005, 269) valit-
sijana ja olla vahvemmin luomassa kokonaisuutta
omasta hoidostaan ja kuntoutuksestaan yhdessi
ammattilaisten kanssa esimerkiksi henkilkohtai-
sella budjetilla, eiki hinen tehtiviniin olisi niin
vahvasti odottaminen (Honkasalo 2013).

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

Vuosi 2012, 4 vuotta diagnoosin jilkeen: "Olen ra-
kentanut minikuvani, etti olen onnistuva ja tehokas
opiskelija ja tydntekijid. 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, etti 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-
ti olen edelleen mini, vaikka olenkin sairas.”

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

Haastatellun toimijuutta hallitsee pakko ja
tdytyminen yrittdd eldd elimiid kuten ennenkin.
Se on kuitenkin my®s hinen selviytymisstrategi-
ansa, eikid haastateltu ole ottanut sairaan roolia.
Lihettdjin asemassa tarinassa on haastateltu itse ja
hinen vahva menestymisen arvopiimaiirinsi. 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 tiytymisestd pitdd kiinni entisestd elimisti.
Hinen toimijuutensa suhteessa kuntoutukseen on
torjuvaa, ja hin onkin tietoisesti valinnut kuntou-

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

nulla ole mitid4n, misti voisin kuntoutua. En ole moti-
voitunut kuntoutukseen. Minulle on tirkeis, ettei pi-
did luovuttaa, vaan pitdd yricedd koko ajan eteenpiin.
Olen kuitenkin hyviksynyt, etti jossain vaiheessa sai-
raus tuo rajoittejta.”

Vuonna 2018 haastatellun tavoiteobjektina on
jatkuva eteenpiin yrittiminen. Sairaus vastasub-
jektina on olemassa, mutta ei ole toistaiseksi ai-
heuttanut pysyvii fyysisten kykyjen menetyksii.
Sairaus on kuitenkin oireillut. Uudeksi auttajak-
si haastatellulle on tullut pitkiaikainen ja luotta-
muksellinen suhde omaan liikiriin, joka katsoo
hinen tilannettaan kokonaisuutena. Haastateltu
on siilyttinyt selviytymisstrategianaan pyrkimyk-
sen sellaiseen eldmiin, jota hin eli ennen diag-
noosiaan. My®6s hidnen suhtautumisensa kuntou-
tukseen on siilynyt varauksellisena, eiki hinel-
ld ole halua hakeutua sellaiseen. Hin kiyttiikin
yhi valinnanvapauttaan kuntoutuksen ulkopuo-
lelle jaimiseen. (Greimas 1980, 205-206; Korho-
nen & Oksanen 1997, 56-57; Térrénen & Mau-
nu 2005, 269.)

Haastateltu kertoo myés uusista vastustajis-
taan, ajoittaisesta tyduupumuksesta ja masennuk-
sesta, jotka eivit tarinan mukaan suoraan aiheu-
du MS-taudista. Uusista vastustajistaan huolimat-
ta haastateltu lihettdjin toimija-asemasta yhi vel-
voittaa itseddn yrittimiin koko ajan eteenpiin, ei-
ki hin ole kyennyt padstimain irti vaatimukses-
taan menestyd (Honkasalo 2013, 58). Haastatel-
lun toimijuutta hallitseekin yhd tiytyminen (Tor-
ronen & Maunu 2005, 269), mutta entisti sel-
vemmin mukana on my&s odottaminen, kun epi-
tietoisuus tulevista kykyjen menettimisisti on ko-
ko ajan lisni (Honkasalo 2013, 42, 44; Charmaz
1997).

Haastatellun toimijuus suhteessa kuntoutuk-
seen ei muutu vuosien 2012 ja 2018 vililld, vaan
se sdilyy torjuvana. T4dtd 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 (Toérrénen & Maunu 2005, 269), mut-
keuttaan ja valinnanvapauttaan jiimilld kuntou-
tuksen ulkopuolelle. Ammattilaisten antama kun-
toutustieto ja riittdvi tuki oman kuntoutuksen si-



siltdjen suunnitteluun vihentiisi todennikéisesti
haastatellun kielteistd suhtautumista kuntoutuk-
seen ja niin vapauttaisi hinti itsemairiimisoikeu-
tensa ajajaksi sosiaali- ja terveyspalveluissa.

Tarina 3: Masennusta ja yritystd 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 ihmiseni kerron helposti sai-
raudestani. Minulla on mielialaldsikkeet. Tykkiin kiy-
di téissd 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 arvopdimiirid asettavaa l3-
tavoiteobjektia, mutta hinelld on halu eldd eli-
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-
syydestiin omaan arkeensa. Hinen toimijuutensa
on pragmaattista pientd toimijuutta muistuttavaa,
toistuvaa toimintaa ilman suurempia pyrkimyksii
(Kilpinen 2000, 21; Honkasalo 2013). Hin on
kohdannut jo varhain elimissiin vaikeita asioita,
eiki MS-tauti ole hinen tarinassaan ainoa selkei
vastasubjekti. (Greimas 1980, 205-206.)
Haastatellun vastustajana tarinassa on jo nuo-
ruusvuosista alkanut paimiiriccdmyys ja lihetti-
jin asemaa edustavan henkilén puute, mikd se-
littdd haluttomuutta asettaa tavoitteita. Auttajina
puolestaan ovat kyky avoimeen ja positiiviseen eli-
minasenteeseen sekd oman sairauden hyviksymi-
nen (Sulkunen & T6rrénen 1997, 41; T6rronen
& Maunu 2005, 269), jossa hinti ovat auttaneet
pitkikestoiset MS-tautia sairastavien kuntoutus-
jaksot ja kuntoutumisprosessin jatkuminen niiden
jilkeen arjessa. Hinen toimijuutensa on MS-tau-
din ja kuntoutuksen suhteen aktiivista ja sinni-
kistd 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 sielld minut otetaan kokonaisuutena. Fi sii-
hen oikeen voi etukiteen varautua, kun elimi koette-

lee. Neurologini jii elikkeelle, minki jilkeen olen ol-
lut heittopussi. Olen masentunut, mutta olen oppinut
sitd itsekseni kisittelemiin. Olen kokenut tarvitseva-
ni henkisti kuntoutusta, mutta psykologin kanssa mi-
nulla ei synkannut. Mielestini olen pystynyt vaikutta-
maan kuntoutukseen pidsemiseen. Olen aika tyytyvii-

nen elimiini, mutta en mieti tulevaisuutta. Elelen hy-
vin rauhallisesti.”

Vuoteen 2018 mennessi haastatellun sairaus on
edennyt ja muuttanut hinen toimintakyky#in.
sena uutena vastustajana on sosiaalinen ulkopuo-
lisuus. Arkiseksi elimin tavoiteobjektiksi on tul-
lut ajan kuluttaminen ja rauhallinen puuhaami-
nen. Tarinasta puuttuu yhi arvopiimiirid asetta-
va lihettdji, ja haastatellun toimijuuteen on tullut
yhi raskaampana odottaminen, epitietoisuus ja
tiytyminen. (Greimas 1980, 205-206; Torronen
& Maunu 2005, 269; Honkasalo 2013, 42, 44.)

Haastateltu on tyytynyt siihen, ettei elimin
koettelemuksiin voi etukiteen 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 jiityid elikkeelle, misti on seurannut
kokemus heittopussina” olemisesta. Mydskiin
haastatellulle tarjottuun psykologiin ei muodos-
tunut suhdetta. Aikaisemmat positiiviset koke-
mukset kuntoutuksesta herittivit kuitenkin toi-
voa, ettd hinen tilanteensa kisiteltiisiin kokonai-
suutena, mutta myds kuntoutukseen piiseminen
vaatisi hineltd itseltddn osaamista ja voimia, kun
vastustajana ovat nyt vaihtuvat lddkarit. (Grei-
mas 1980, 205-206; T6rrénen & Maunu 2005,
269.) Haastateltu kertoo kuitenkin tyytyviisyy-
destiin eliminkulkuun, miki osoittaa, ettei hin
kyseenalaista eikd vilttimiced tiedosta valintoja,
joita muut ovat hinen puolestaan tehneet, tai hin
on hyviksynyt ne.

Aineistoni perusteella vaikeimmassa asemas-
sa ovat kolmannessa tarinassa kuvatun kaltaiset
henkilot, joille vakava sairausdiagnoosi on vain
yksi elimin vastoinkdyminen muiden joukos-
sa. Haastatellun toimijuus suhteessa sairauteen
ja kuntoutukseen oli molempina vuosina 2012 ja
2018 hyviksyvii ja erittdin myonteistd. 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 lidkiriin. (Térronen & Maunu 2005,
269; Honkasalo 2013, 42, 44.) Nykytilassa haas-
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keuteen ovat vihiiset, ja hin hy6tyisi vankasta,
pitkikestoista ja moniammatillisesta tuesta, jotta
hin voisi aidosti olla mukana oman kuntoutuk-
sensa suunnittelussa.

Johtopaatokset

Tdmin tutkimuksen vahvuus on laadullinen pit-
kittiisaineisto, joka koostuu samojen nuorena
MS-tautiin sairastuneiden henkildiden 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,
eiki tutkimuksessani ole tarkoitus tehda tilastolli-
sia yleistyksid. Sen sijaan aineiston antina on mah-
dollisuus analysoida yksilén toimijuuden muutos-
ta tai muuttumattomuutta ja sen taustatekijoitd
yksilétasolla osoittaen vammaisten ja pitkdaikais-
sairaiden keskiniisen heterogeenisyyden. (Nikan-
der 2014, 245-246; Neale & Flowerdew 2003,
189-194.) Aineisto osoittaa yksilotasolla sairau-
den ja kuntoutustarpeen hyviksymiseen liittyvin
herkkyyden ja katkeavien hoitosuhteiden ristirii-
dan. Lisiksi aineistossa toistuu tarina siiti, kuinka
vakavasti sairastuneet helposti ajautuvat vaikeaan
asemaan omien asioidensa ajajiksi sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa, eivitki mahdollisuudet itsemii-
ridmisoikeuteen kuntoutuksen suunnittelussa ole
tasa-arvoiset.

Esittimini kolme tarina-analyysia ovat esimerk-
keji erilaisista toimijuuden muodostumista selit-
tdvistd taustatekijoistd. Ne kertovat, kuinka vah-
vat lihettdjic (mm. koulutus, kannustavat van-
hemmat ja sisiinen motivaatio) sekd useat autta-
jat (mm. mielekds tyd, apuvilineet seki pysyvit
suhteet liheisiin ja sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisiin) estdvit toimijuuden muuttumis-
ta tdytymiseksi tai masennukseksi (Greimas 1980,
205-206). Aineistoni perusteella niilld, joiden
lihtokohdat elimiin olivat vahvat, oli osaamista
ja kykyi (Torronen & Maunu 2005, 269) herk-
kiin ja aikaa vaativaan sairauden kisittelyn pro-
sessiin ja omien asioidensa ajamiseen. Sairaudes-
ta huolimatta heidin toimijuutensa omassa arjes-
sa muuttui vain vihin, mutta asioiden tydstimi-
sen takia paljon suhteessa sairauteen ja kuntou-
tukseen.
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Pohjoismaisessa hyvinvointivaltiossa on perin-
teisesti ymmiirretty, ettd yhteiskunnan tehtivi on
tasata erilaisista liht6kohdista aiheutuvia hyvin-
vointieroja ja turvata yksiloiden elimai sitd 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. Pitk3aikaiset tydntekijit pystyvit toi-
mimaan pitkiaikaissairaiden ja vammaisten hen-
kilsiden auttajina monimutkaisessa kuntoutus-
jdrjestelmissi sekd voivat tasata heidin mahdolli-
suuksiaan itsemiiriimisoikeuteen.

Kun yhteiskuntapolitiikan tavoitteena on tie-
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 itsemidrdimisoi-
keutta, budjetti on resursoitava riittdvin hyvin ja
sen kidyttidjien on saatava riittdvisti ohjausta bud-
jetin suunnitteluun eiki palveluseteleiden oma-
vastuuosuus saa olla liian suuri. Henkilékohtaisen
budjetoinnin ja palvelusetelikiytintdjen suunnit-
telussa seki lainsdddintdtydssi pitdd ymmirtid sy-
villisesti erilaisten kiyttijien tarpeita. (Woolham
& Benton 2013, 1485-1487; Slasberg ym. 2012,
1033.) Lisiksi asiakkaiden kiytossi pitdd olla riit-
tivisti 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 myshiin. Lihes kaikki haastatellut
kertoivat my®os surustaan ja vihastaan, kun heitd
hoitavat ladkirit vaihtuivat jatkuvasti, minki takia
he kokivat vastuun tiedonkulusta olevan heilli it-
selldn (vre. Alanko ym. 2017, 61). My®és Yhdisty-
neiden kansakuntien vammaisten henkildiden oi-
keuksien yleissopimuksen kansallisessa toiminta-
ohjelmassa vuosille 2018-2019 (STM 2018, 24,
50) esitetdin toimenpiteeksi vammaisten henki-
16iden kuntoutukseen ja terveyspalveluihin pii-
syn varmistaminen. Samassa toimintaohjelmas-
sa vammaisjirjestdt nostavat omien palveluiden-



sa tulevaisuuden uhkaksi kilpailuttamisen, jonka
pelitdin vihentivin yksilsllisten tarpeiden huo-
miointia.

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oi-
keuksista (812/2000) seki laki potilaan asemas-
ta ja oikeuksista (785/1992) sidtdvit, 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 pyritiin valinnanvapau-
teen, palvelutarpeen arvioijan rooli asiakkaan oi-
keusturvasta huolehtivana viranomaisena koros-
tuu, koska hinelld on mahdollisuus ohjata, mil-
laisin ehdoin ja kenelle valinnanvapautta myon-
netdin seki 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 itsemddriimisoikeuteen)

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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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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Abstrakti Taman pitkittaistutkimuksen kohteena on nuorena MS-tautiin sairastuneiden

toimijuus ty6elamassa. Tutkimusta varten on haastateltu samoja MS-tautiin
sairastuneita nuoria aikuisia vuosina 2012 ja 2018. Kysyn, millainen toimijuus haas-
tatelluilla on suhteessa tyohon ja sita tukevaan kuntoutukseen vuosina 2012 ja
2018. Lisaksi kysyn, miten toimijuus muuttui kuuden vuoden aikana. Haastatteluja
on analysoitu teoriaohjaavalla sisallonanalyysilla tukeutuen Amartya Senin ja
Martha Nussbaumin toimintavalmiuksien teoriaan seka Jyrki Jyrkdméan toimijuu-
den modaliteetteihin. Samojen haastateltujen seuraaminen mahdollisti toimijuu-
den muutoksen kuvaamisen. Tutkittavien toimijuus suhteessa tyohon oli avoin-
ta, tavoitteellista, levollista tai selviytyvda. Toimijuus muuttui sairauden edetessa.
Hoito ja kuntoutus ylldpitivat toiminta- ja tyokykya, vaikka sairaus eteni ja tyopai-
kalla tapahtui muutoksia. Hyvaksyva tyoyhteiso ja esimiestyd suojelivat MS-tautiin
sairastuneiden toimijuutta ja vahvistivat heitd oman seka yhteisonsa hyvinvoinnin
edistajind. Paineinen tydilmapiiri johti MS-tautia sairastavat vaikenemaan sairau-

Johdanto

Juha Sipildn hallitus nosti eradksi hallituskau-
tensa keskeisista sosiaalipoliittisista tavoitteis-
ta tyollisyysasteen nostamisen. Hallitusohjel-
massa tyossakdynnin nahtiin parhaiten tuke-
van yksilon osallisuutta ja ehkiisevan syrjay-
tymista (Valtioneuvosto 2015, 15). Kuitenkin
vammaisten henkil6iden ty6elaméan ulkopuo-
lisuus on selvasti muuta viestdd yleisempasg,
vaikka heilld on tydhalua ja -kykya (Ekholm
& Teittinen 2014; Linnakangas ym. 2006).
Samaan aikaan tydmarkkinoilla vaeston nopea
ikdantyminen luo paineita ty6voiman riittavyy-
den takaamiselle, ja tyoikaisilta vaaditaan entis-
ta pidempia tyouria (Bockerman & Maczulskij

destaan ja etsimaan toista tyopaikkaa.

2017). Vammaisten henkiléiden tyokyky voi
vaihdella eldmantilanteen mukaan, mutta he
eivat ole karkeasti jaettavissa tyokykyisiin ja
-kyvyttomiin (Ekholm & Teittinen 2014, 9, 11;
Toivanen ym. 2012, 9). Tarkastelen artikkelissa-
ni MS-tautiin sairastuneiden toimintavalmiuk-
sia ja toimijuutta tyoeldmassa ja sitd tukevas-
sa kuntoutuksessa. Tutkimusaineistonani ovat
samojen MS-tautiin sairastuneiden henkildiden
haastattelut vuosilta 2012 ja 2018, mika mah-
dollistaa haastateltujen toimijuudessa ja sai-
raudessa tapahtuvien muutosten seuraamisen.
Tutkimustulokseni ovat sairastuneiden koke-
mustietoa, joten sitd voi soveltaa myds muiden
pitkaaikaissairaiden tai vammaisten henkildi-
den tilanteeseen.

-121-



Suvi-Maaria Tepora-Niemi

MS-tauti on eteneva ja vammauttava, usein
tyokyvyttomyyteen johtava neuroimmunolo-
ginen sairaus, joka ilmenee tavallisesti 20-40
vuoden idssa. Taudin eteneminen on yksilollis-
td ja vaikeasti ennustettavaa. Vuosien kuluessa
oireet muuttuvat usein vaikeammiksi. (Krokki
2016.) Koska MS-taudin eteneminen on usein
hidasta, se tuo hyvin esiin pitkdaikaissairau-
den, vammaisuuden, tydeldman ja kuntoutuk-
sen yhteyden. MS-tautiin sairastutaan tyypil-
lisesti niind vuosina, jotka ovat tydeldmas-
sa oman paikan vakiinnuttamisen kannalta
kriittisia (Julian ym. 2008). Tall6in yksil6iden
tyouria maarittavat usein eripituiset ja epa-
varmat tydsuhteet, opiskelu seka tydelaman
ulkopuolisuuden kaudet. Sairastuminen tyo-
elaman kannalta kriittisind vuosina lisaa syr-
jaytymisriskia, kun ty6 sindnsi ja erityisesti
palkkaty6 ovat sdilyttdneet asemansa toimin-
nallisuuden ja yhteiskuntaan kuulumisen tar-
keimpina tekijoind (Lindh 2013, 46).

MS-tautiin sairastuneiden kuntoutus on
tutkitusti kannattavinta taudin alkuvaihees-
sa, jolloin taudin oireet ovat lievia ja tydssa
jaksamista seka pysymistd voidaan parhaiten
tukea (Halonen ym. 2012). Sen sijaan taudin
edetessa ja tydelaman ulkopuolelle jadtdessa
sosiaaliturvan ja palvelujen tarve on aiempaa
suurempi, minka seurauksena kansantalou-
delliset kustannukset kasvavat. Lisdksi tut-
kimusten perusteella kuntoutukseen osallis-
tuvat pysyvat tyoeldamassa muita pidempaan.
(Ruutiainen ym. 2016.) Suomessa asuvista
16-44-vuotiaista henkildista oli tyokyvytto-
myyseldkkeelld vuoden 2016 lopussa kaik-
kiaan 45 166 henkil6a. Naiden henkiloiden tyo-
kyvyttomyyselakkeen toiseksi yleisin syy oli-
vat hermoston sairaudet, ja heiddn joukossaan
suurin ryhméa MS-tautia sairastavat, joita oli
716 henkiloa. (Elaketurvakeskus 2017, 105.)

Ymmarran tutkimuksessani vammaisuu-
den sen sosiaalisen mallin mukaisesti rajalli-
sina tai puuttuvina mahdollisuuksina osallis-
tua tasa-arvoisesti yhteiskuntaan ja eldamaan
(Oliver 1996, 30-33; Burchardt 2004, 736).
Tutkimukseni tuo esiin kasitteiden pitkd-
aikaissairas, vammainen ja kuntoutuja moni-
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naisuutta, prosessimaisuutta ja leimaavuutta.
Suurin osa haastatelluistani oli tdysin tai osin
tyokykyisid ja motivoituneita tyon tekemiseen.
Samalla he olivat pitkaaikaissairaita, jotka tie-
dostivat sairautensa todennakoisesti vahenta-
van heidan tydkykyaan ja muuttavan heidan
toimijuuttaan tulevaisuudessa. MS-taudin
luonteen mukaisesti joidenkin haastattelemie-
ni kunto oli muuttunut tarkastelemani kuuden
vuoden aikana paljon ja osan kunto oli pysynyt
hyvin samanlaisena. Haastattelemistani hen-
kiloista suurin osa ei mieltanyt itseddn vam-
maisiksi tai kuntoutujiksi.

Artikkelini osallistuu keskusteluun vam-
maisten ja osatyokykyisten henkildiden tyos-
sakaynnista seka tydssakdynnin ja kuntoutuk-
sen yhteydesta. Nditd teemoja ovat Suomessa
tutkineet aikaisemmin muiden muassa Linna-
kangas kumppaneineen (2006), Lindh (2013)
sekd Ekholm (2009). Australialaisia MS-tautia
sairastavia tydeldmassa ovat tutkineet seuran-
tatutkimuksessaan Simons kumppaneineen
(2010), ja MS-tautia sairastavien tydssiakayn-
tid ja tyottomyytta ovat tutkineet Julian kolle-
goineen (2008). Suomalaisten pitkdaikaissai-
raiden ja vammaisten henkildiden tydssakayn-
tid koskevaa ajantasaista ja tieteellista tutki-
musta tarvitaan lisdaa. Tahdn tarpeeseen ar-
tikkelini on yksi vastaus ja keskustelunavaus.
Artikkelissa esittelen ensin teoreettisen viite-
kehyksen, jonka jalkeen kuvaan tutkimuksen
toteutuksen ja tulokset. Lopuksi pohdin tyon-
antajan ja kuntoutuksen yhteisty6n sekd nuo-
rena vakavasti sairastuneiden ty6elamaosalli-
suuden haasteita.

Toimijuus ja toimintavalmiudet
teoreettisena viitekehyksena

Tyoeldamdn nakokulmasta kuntoutuksen tar-
koituksena on tukea yksiléiden tyduraa sen eri
vaiheissa. Kuntoutuminen on valtaistavan pa-
radigman mukaisesti vuorovaikutusprosessi,
jossa on mukana kuntoutujan tydpaikka, ha-
nen laheisensa seka kuntoutuksen ammattilai-
set. Kuntoutuja itse on puolestaan aktiivinen,
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Taulukko 1. Toimijuuden modaliteetit (Jyrkama 2008, 195)

Toimijuuden modaliteetit

kykeneminen fyysiset ja psyykkiset kyvyt
osaaminen
haluaminen
taytyminen
voiminen

tunteminen

tiedot, taidot ja eldman varrella opitut pysyvat ominaisuudet

motivaatio, tahto, pdamarat, tavoitteet

fyysiset, sosiaaliset, normatiiviset, moraaliset esteet, pakot ja rajoitukset

tilanteiden ja rakenteiden avaamat mahdollisuudet ja vaihtoehdot

ihmisen ominaisuus arvioida, arvottaa, kokea ja liittdaa tunteita kohtaamiinsa asioihin

oman kuntoutuksensa suunnitteluun osallistu-
va toimija. (Jarvikoski ym. 2015, 18.) Artikkeli-
ni analyysissa kasittelen haastateltujeni toimi-
juutta tydelamassa ja kuntoutuksessa. Hyodyn-
nan Jyrki Jyrkdman (2008) teoreettismetodo-
logista viitekehysta toimijuuden modaliteeteis-
ta sekd taloustieteilija Amartya Senin (1995,
1999, 2009) ja filosofi Martha Nussbaumin
(2006, 2011) toimintavalmiuksien teoriaa
(capability approach).
Ikdantymistutkimuksessa kaytetyn toimi-
juuden periaatteen mukaan yksilot rakentavat
elamankulkuaan valinnoillaan ja toimillaan
historiansa ja yhteiskunnallisten olosuhtei-
den rajoissa suhteessa toisiin ihmisiin. (Giele
& Elder 1998; Jyrkdma 2008, 192.) Etenevaa
pitkaaikaissairautta sairastavan nuoren aikui-
sen toimijuus voi muuttua kuten ikdantyneella
henkil6lla. Toisaalta nuorella aikuisella on va-
hemman elettya elamaa takana, hdn elaa suh-
teessa toisiin tyossakayviin ikdisiinsa, ja sai-
rauden aiheuttamat muutokset tulevat tyon ja
perhe-eldman kannalta intensiiviseen aikaan.
Nuoren aikuisen toimijuuteen kohdistuukin
erilaisia odotuksia kuin ikddntyneen henki-
16n toimijuuteen. Eletty elama, sosiaalinen ja
kulttuurinen tausta, ikd ja tydelaman raken-
teet ovat ulkoisia reunaehtoja toimijuudelle,
jossa pitkaaikaissairaus on ei-toivottu ja enna-
koimaton lisatekija. (Jyrkama 2008, 193-194.)
Ulkoisten reunaehtojen lisdksi yksilon si-
sdiset voimavarat ovat merkittdva osa toi-
mijuutta. Jyrkdman (2008) kehittdma toimi-
juuden teoreettismetodologinen viitekehys
kuvaa toimijuuden osa-alueiden rakentu-
mista kuuden muuttuvan ja toisiinsa vaikut-
tavan modaliteetin avulla suhteessa tilantei-

siin ja ymparistoon, jossa yksilo kulloinkin
toimii. Modaliteettien avulla voi kuvata koko-
naistoimijuuden muuttumista, kun eteneva
pitkdaikaissairaus muuttaa toimintakykya.
Modaliteetit on kuvattu taulukossa 1.

Vastaavia aineksia toimijuuden ulkoisten
ja sisdisten tekijoiden tarkasteluun on Senin
ja Nussbaumin toimintavalmiuksien teoriassa.
Teoriaa on kehitetty 1970-luvun lopulta al-
kaen alun perin kritiikiksi Rawlsin (1988) oi-
keudenmukaisuusteorialle (Sen 1995), jossa
keskitytddn resurssien madraan ja taloudel-
liseen hy6tyyn. Toimintavalmiuksien teorian
ydin on suhteellinen eldamanlaatu seka yksilon
mahdollisuudet valita vapaasti ja muuttaa re-
surssit omia arvopaamaaria tukeviksi toimin-
tavalmiuksiksi (Nussbaum 2011, 18). Sen ja
Nussbaum painottavat teoriassa asioita eri ta-
voin, ja teoria on kehittynyt tieteellisten kes-
kustelujen mukana (Nussbaum 2011, 17-18).
Capability approach onkin aikaisemmin suo-
mennettu myos toimintamahdollisuuksiksi
(Hirvilammi 2015) ja toimintakykyteoriaksi
(Saari 2011).

Toimintavalmiuksien teoria on laajempi
kuin tydeldmén ja kuntoutuksen viitekehys,
mutta se auttaa ty6eldméan ja kuntoutuksen
vuorovaikutuksen tarkastelussa. Teorian kes-
keiset kasitteet ovat toimintavalmiudet (capa-
bilities) eli tosiasialliset mahdollisuudet ja va-
paudet tavoittaa erilaisia yksilon arvostamia
toimintoja (functions), jotka puolestaan ovat
erilaisia yksilon valinnan seurauksena tavoit-
tamia asioita ja elinolosuhteita. (Sen 1993,
30-31.) Nussbaum (2006; 2011, 21) erottaa
toisistaan henkilon sisdiset toimintavalmiu-
det, kuten kyvykkyyden ja toiminnan ulkoi-
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set ehdot kuten olosuhteet ja resurssit toimia.
Institutionaalisten rakenteiden kuten kuntou-
tuksen tehtiavana on huolehtia siita, ettd ihmi-
set pystyvat hyodyntamaan tarjottuja resurs-
seja, sekd kannustaa toimijoita kdyttamaan
toimintavalmiuksiaan (Nussbaum 2006, 218,
306-310).Sen (1999, 2009) painottaa teorias-
sa valinnanvapautta. Kun eldméssa on aitoja
valinnanmahdollisuuksia, eldminen perustuu
ihmisen vapaudelle valita oman hyvinvointin-
sa kannalta erilaisia asioita. Ndin ihminen on
aktiivinen oman seka yhteisonsa hyvinvoinnin
edistdja eika passiivinen etujen vastaanottaja.
(Sen 2009, 228-230; 1999, xii-xiii.)

Toimijuus (agency) on kuitenkin laajem-
paa kuin yksilén toimintavalmiuksien toteu-
tuminen ja toimintojen tavoittaminen tai gid-
densildinen tai archerilainen tiedostava ja
reflektoiva toiminta yhteiskunnan rakenteissa
(Tepora-Niemi 2018, 310-311; Archer 2003,
130) Samoin toimijuus on enemman kuin ih-
misen ominaisuutena pidetty toimintakyky,
joka pilkkoo toiminnan osiin (Jyrkdma 2007,
196-199). Toimijuus- ja osallisuuskeskuste-
lussa keskidssa on yksilon, yhteison ja yhteis-
kunnan vilinen suhde, joka huomioi yksilon
elamankulun, elamiantilanteen kokonaisval-
taisuuden, kokemuksellisuuden seka harjoi-
tetun politiikan (Madntyneva & Hiilamo 2018,
19; Jyrkdama 2008). Talloin toimijuus voi olla
my0s pientd (Honkasalo 2013), ja toiminta ar-
kisia rutiineja, sietimista ja odottamista.

Tutkimusasetelma, -aineisto ja -metodi

Taman tutkimuksen tarkoitus on tuoda esiin
nuorena MS-tautiin sairastuneen kokemus ty6-
elamasta aikana, jolloin han sairastui vakavaan
ja vammauttavaan pitkaaikaissairauteen, seka
se, miten tilanne kehittyi kuuden seuraavan
vuoden aikana. Ensimmadinen tutkimuskysy-
mykseni on, millainen toimijuus haastatelluilla
on suhteessa tyohon ja sitd tukevaan kuntou-
tukseen vuosina 2012 ja 2018. Toinen tutki-
muskysymykseni on, miten toimijuus muuttui
kuuden vuoden aikana.
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Vuonna 2012 haastattelin Kuntoutussaation
ja MS-liiton projektissa neljaatoista MS-tautiin
sairastunutta tydelamassa olevaa henkil6g,
joista kolme oli miehia ja yksitoista naisia.
He olivat haastatteluhetkelld 26-33-vuotiai-
ta ja saaneet diagnoosin 19-29-vuotiaina.
Diagnoosin saamisesta oli kulunut yhdesta yh-
teentoista vuotta ennen haastatteluja. Vuonna
2018 tavoitin haastatteluun heistd kymmenen
henkil64, joista kolme oli miehia ja seitseman
naisia. Vuonna 2018 he olivat 32-39-vuotiai-
ta, ja diagnoosin saamisesta oli kulunut seitse-
mastd seitsemaantoista vuotta. Neljaa vuon-
na 2012 haastatelluista haastattelukutsut ei-
vat tavoittaneet, tai he eivat halunneet antaa
haastattelua.

Vuonna 2012 haastatellut valikoituivat
vastaamalla MS-liiton Avain-lehdessa julkais-
tuun hakuilmoitukseen tai MS-liiton jase-
nistolleen lahettdmé&an haastattelukutsuun.
Haastateltujen yhteystiedot tuhottiin vuon-
na 2012. Kevattalvella 2018 Neuroliiton kaut-
ta postitettiin kahteen kertaan haastattelu-
kutsu samalle rekisteriotannalle, jolle haas-
tattelukutsut olivat ldhteneet vuonna 2012.
Lisdksi haastattelukutsu laitettiin Neuroliiton
Facebook-sivuille. Vuonna 2012 haastatelluis-
ta henkil6ista tavoitin nédin seitseman. Lisaksi
jaljitin itse kolme henkil6a muistamieni haas-
tateltujen tyopaikkojen verkkosivujen seka
LinkedIn-palvelun avulla. Varmistuttuani
tyontekijoiden henkiléllisyydesta kysyin heil-
td sdahkopostitse, olivatko he osallistuneet
vuonna 2012 tutkimukseen ja saako heille 1&-
hettdad uuden haastattelukutsun. Kaikki vas-
tasivat osallistuvansa mielelldan uudestaan,
minkad jalkeen ldhetin haastattelukutsun.
Taulukoissa 2 ja 3 on tiedot haastateltujen
koulutuksesta ja tyotilanteesta. Vuoden 2012
aineistosta on Kkirjoitettu tieteellinen artik-
keli "MS-tautiin sairastuneen toimijuus so-
siaali- ja terveyspalveluissa’, joka on julkaistu
Sosiaaliladketieteellisen aikakauslehden nu-
merossa 4/2018.

Vuonna 2012 kaikki haastatellut olivat
haastattelukutsun mukaisesti tyoeldmassa.
Vuoteen 2018 mennessé tilanne oli kymme-
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Taulukko 2. Tiedot haastateltujen koulutuksesta

2012
n=14

2018
n=10

akateeminen loppututkinto
ammattikorkeakoulututkinto

toisen asteen ammatillinen tutkinto
yliopisto- tai ammattikorkeakouluopiskelija

IS

w w w un
w w

Taulukko 3. Tiedot haastateltujen tyotilanteesta

2012
n=14

2018
n=10

tdysiaikainen tyo 13
vakinainen 11
madraaikainen 1
itsendinen ammatinharjoittaja 1
osa-aikainen ty6 1
vakinainen =
maaraaikainen 1

tyoelaman ulkopuolella -

nen tavoitetun kohdalla muuttunut paljon.
Moni haastateltu oli omasta tahdosta luopu-
nut vakituisesta tydsuhteesta vaihtaessaan
madradaikaiseen tyosuhteeseen. He pitivat sitd
oman urakehityksensa tai alan vaihtamisen
kannalta hyvana, mutta haastateltujen jou-
kossa oli my0s vakituisen ty6suhteensa vas-
ten omaa tahtoaan menettdneita.

Osa-aikaista tyota tekevista haastatelluis-
ta jotkut saivat osatyokyvyttomyyseldkettd ja
jotkut eivat. Vuonna 2018 yksi haastatelluista
oli kouluttautunut uudelle alalle, ja kolme hen-
kiloa oli hankkinut kouluttautumalla uuden
ammattipiatevyyden omalla alallaan. Vuonna
2018 jotkut haastatellut saivat osakuntoutus-
tukea, osatyokyvyttomyyselaketta tai sairaus-
paivarahaa. Tydelaman ulkopuolisuuden syy
saattoi johtua myos perhesyista.

Tutkimuksen kulku ja tutkimuksen
eettisyys

Kuntoutussdation eettinen toimikunta oli hy-
vaksynyt tutkimussuunnitelman projektille,

jossa tein haastattelut vuonna 2012 (Kylma &
Juvakka 2014). Jatkoin vaitoskirjatutkimusta
vanhan tutkimussuunnitelmani pohjalta. Sa-
mojen tutkittavien haastatteleminen johti tut-
kimukseni laadulliseksi pitkittaistutkimuksek-
si ja tutkimusasetelmani retrospektiiviseksi,
jolloin kiinnostukseni kohdistuu toimijuuden
uudelleen jasentymiseen haastateltavieni ta-
rinoissa (Nikander 2014, 243; Neale 2012).
Suhteessa haastateltaviin noudatin vuonna
2018 samoija eettisid periaatteita kuin vuonna
2012. Vuosien 2012 ja 2018 haastatteluja oh-
jasi padosin sama elamankulkuun perustuva
teemahaastattelurunko, jonka teemoja olivat
tyoeldmd, sairaus, kuntoutus ja tulevaisuuden-
suunnitelmat. Vuoden 2018 haastattelurunkoa
muokkasin huomioimaan elamassa ja toiminta-
kyvyssa tapahtuneet muutokset vuosien 2012
ja 2018 valilla.

Haastattelut kestivat ajallisesti reilusta
tunnista kolmeen tuntiin vuonna 2012 ja va-
jaasta tunnista vajaaseen kahteen tuntiin
vuonna 2018. Ne ddnitettiin ja litteroitiin sa-
nasta sanaan. Vuonna 2012 litteroitua aineis-
toa kertyi 393 A4-arkkia ja 185 arkkia vuon-
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na 2018. Litteraatiot anonymisoitiin huolel-
lisesti, jolloin erisnimet ja paikannimet muu-
tettiin (Kuula & Tiitinen 2010, 452). Haas-
tatteluaanitteet on tuhottu litteroinnin jal-
keen molempina vuosina 2012 ja 2018. Kun-
toutussaatiossa oli sovittu, ettd sain pitaa vuo-
den 2012 litteraatiot vaitoskirjatutkimusta
varten.

Haastattelutilanteet oli suunniteltu haas-
tateltavia kunnioittaviksi ja kiireettomiksi
(Kylma & Juvakka 2014, 137-141, 149). Ennen
haastatteluja kdvin kunkin haastateltavan
kanssa lapi tutkimuksen tarkoituksen kun-
toutuksen kehittidmiseksi seka pitkaaikaissai-
raiden ja vammaisten henkiléiden tydelaman
tasa-arvon edistidmiseksi. Jo vuonna 2012 ker-
roin, ettd aineistosta on tarkoitus tehda myos
vaitostutkimus. TAma oli mainittu myds haas-
tattelukutsussa.

Teemahaastattelujani ohjasi ajatus elamén-
kulusta, jonka ajatuksellisesti liitin toimijuu-
teen Jyrkdman (2008) elamankulkuun poh-
jautuvan toimijuuden modaliteettien teo-
reettismetodologisen viitekehyksen avulla
(Ruusuvuori ym. 2010, 29). Kirjoitin teoreetti-
sen viitekehyksen tukeutuen toimijuuden mo-
daliteeteihin (Jyrkama 2008) ja toimintaval-
miuksien teoriaan (Nussbaum & Sen 1993) ja
muodostin teorian avulla tutkimuskysymyk-
seni. Analyysimetodiksini valikoitui teoria-
ohjaava sisdllénanalyysi (Tuomi & Sarajarvi
2013, 99, 117-120), koska tavoitteenani on
kuvata tyon ja kuntoutuksen valistd vuoro-
vaikutusta sekd haastateltavieni toimijuutta
tarkasteluvuosina. Suojellakseni haastatelta-
vieni anonymiteettia en analyysissani kuvaa
yksittdisten haastateltujen tyourien kehityst3,
mutta samalla rajaan pitkittaistutkimukseen
kuuluvaa muutoksen kuvausta yksilon valin-
noista toiminnassaan (Nikander 2014, 245).
Analyysiin sisadllyttdmieni sitaattien sisalla
kayttdmani merkki - - tarkoittaa, ettd teks-
tistd on poistettu sanoja haastateltavien ano-
nymiteetin suojelemiseksi.

Luin aineistoani lukuisia kertoja lapi keskit-
tyen haastateltujen toimijuuteen ty6elamassa
seka toimijuuden taustalla oleviin toimintaval-
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miuksiin ja -mahdollisuuksiin. Analyysissani
muodostin aineistosta teorian avulla nelja
luokkaa kuvaamaan haastateltujen suhdetta
tyohon ja kuntoutukseen. Luokittelua varten
taulukoin systemaattisesti jokaisen haastatel-
lun sairauden keston ja oireet, suhteen omaan
sairauteen, ty6hon ja kuntoutukseen, saadun
kuntoutuksen, esimies- ja tyoyhteisosuhteet,
selviytymiskeinot sekd unelmat, tavoitteet ja
uhat. Rajasin tdman artikkelin keskittymaan
haasteltujen tydelamaan ja sitd tukevaan kun-
toutukseen (Ruusuvuori ym. 2010, 18-21).

Toimintavalmiudet ja tydeldmdén
mahdollisuudet osana MS-tautia
sairastavien toimijuutta

Analyysissani erittelin aineistoa hyddyntden
Nussbaumin (2006) ajatusta sisdisistd toimin-
tavalmiuksista ja toiminnan ulkoisista ehdoista.
Sisdisiksi toimintavalmiuksiksi tulkitsen haas-
tateltujen kuvaukset omasta toiminnastaan
ja heiddn mainitsemansa syyt toiminnalleen.
Systemaattisen taulukoinnin avulla luokittelin
sisdisid toimintavalmiuksia kuvaavat toimijuu-
den tyypit, avoin, tavoitteellinen, levollinen ja
selviytyvd, kuvaamaan haastateltujen toimijuu-
den luonnetta suhteessa tyohon. Naita luokkia
erittelin edelleen Jyrkdméan (2008) toimijuu-
den modaliteettien avulla. Ulkoisia toiminnan
ehtoja kuvaa puolestaan haastateltujen tyo-
paikkojen ilmapiiri haastateltujen kokemana
(Nussbaum 2011, 21-23). Naitd ulkoisia toi-
minnan ehtoja kuvaamaan luokittelin esimies-
tyota ja tyoilmapiiria kuvaavat luokat hyvdksy-
vd ja paineinen ilmapiiri.

Haastateltujen kokemukset kuntoutuk-
sesta kuvaavat seka sisdisia toimintavalmiuk-
sia ettd ulkoisia toiminnan ehtoja (Nussbaum
2011, 21-23). Sisaiset toimintavalmiudet tuli-
vat esiin haastateltujen suhteesta omaan sai-
rauteensa, pyrkimyksistd saada kuntoutusta
sekd osaamisesta etsid kuntoutusta koskevaa
tietoa (Jyrkdma 2008). Kuntoutusjarjestelmén
moninaisuuden ja sairastuneiden itsensa kun-
toutukseen kohdistamien kasitysten takia eri-
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tyisesti ulkoiset toiminnan ehdot olivat mer-
kittavia. Ne tulivat esiin haastateltujen saa-
masta kuntoutustiedosta, ja sen avaamista
mahdollisuuksista osallistua kuntoutukseen.

Avoin toimijuus

“Urallisesti — - el oo tavoitteita — - vililld on
henkisesti rankempaa, mut fyysisesti nyt vield
pystyy tekemddn paljon” (2012)

"tyéstd luopuminen — - tuntuis kaukaiselta,
kauheelta ja absurdilta ajatukselta” (2012)

Nain kertoivat haastatellut, joiden toimijuus
suhteessa tyohon oli avointa. He suhtautuivat
tulevaisuuteensa tydeldmassd luottavaisesti.
Heillad oli kokemus aidoista valinnanmahdolli-
suuksista tyoelamass3, ja he kokivat tydeldman
rakenteiden tukevan heidén toimintavalmiuk-
siaan (Sen 2009 228-230; Nussbaum 2011, 21;
Trani ym. 2011, 145). Sairaus ei ollut konkreti-
soitunut heidan tyokykyaan rajoittavaksi, mut-
ta se oli tunnetasolla merkittava tekija heidan
toimijuudessaan. Heiddn osaamisensa tydssa
oli kehittyvaa, eikd heiddn toimijuudellaan
ollut nakyvia esteitd, pakkoja tai rajoituksia.
Kuitenkin he tiedostivat, ettd myohemmin sai-
raus voi rajata toimijuutta. Haluaminen ja omat
pyrkimykset eivat olleet heiddn toimijuudes-
saan keskeisid suhteessa uralla edistymiseen,
mutta kaikilla oli selva halu pysya tyoeldmassa.
(Jyrkama 2008.)

Nama haastatellut olivat kertoneet sairau-
destaan tyopaikalla. Se oli suurimmalle osal-
le ollut valttdmatonta diagnoosin jalkeisten
voimakkaiden tunteiden takia. Heiddn toimi-
juuttaan suhteessa kuntoutukseen hallitsi-
vat sairauden hyvaksymisprosessiin kuuluvat
tunteet (Jyrkdma 2008). He eivat kieltdneet
sairauttaan, ja suurin osa oli hakeutunut MS-
liiton sopeutumisvalmennukseen, vertaisryh-
miin tai psykologisen avun piiriin. He kokivat
tyoyhteisonsa ilmapiirin hyvdksyvdksi, ja esi-
miesten tukevan heita:

“kehityskeskustelu — — haluisin mennd kuntou-
tus- tai sopeutusvalmennuskurssille liittyen
tdhdn MS-tautiin - - pomo rohkaisi - - kan-
nattaa mennd vield tdmmosessd varhaisessa
vaiheessa” (2012)

Kukaan heista ei kuitenkaan tuonut esiin halua
tai tarvetta pitkdkestoiseen kuntoutukseen,
koska se ei oman hyvédn kunnon ja tyokyvyn
vuoksi tuntunut viela tarpeelliselta. Suhde kun-
toutukseen ei ollut muuttunut vuoteen 2018
mennessa niilld henkil6illd, jotka tavoitin uu-
delleen. Hyvan kuntonsa vuoksi he eivat koke-
neet sithen tarvetta, mutta suhtautuivat kun-
toutukseen mydnteisesti.

Vuoden 2018 haastattelujen perusteella en
luokitellut kenenkdan toimijuutta avoimeksi
suhteessa tyohon. Avointa toimijuutta haas-
tatelluilla oli siis vain vuonna 2012, jolloin
heiddan MS-diagnoosin saamisesta oli kulunut
korkeintaan kaksi vuotta, ja 1adkityksen aloit-
tamisen jalkeen sairauden oireet olivat olleet
poissa. Kun haluaminen, osaaminen ja tunte-
minen (Jyrkdma 2008) suhteessa omaan ela-
maan ja sairauteen muuttuivat, muuttui myos
toimijuus suhteessa tyohon kuuden vuoden
aikana tavoitteelliseksi tai levolliseksi.

Tavoitteellinen toimijuus

“Olin sairastanut - - puolitoist vuotta, kun
hain tdn viran - - voin esimerkiksi esimie-
helleni sanoa,- - jos tuun tdéihin, niin odotan
tdtd tyénkuvastani ja sinulta esimiehend-
ni, tdlldistd tukea tarvin - - olin - - selked,
ettd mitd haluan ja mitd tarvin - - pelkdsin
vdhdn, vaikka tieddn, ettd hdnelld ei ole oi-
keutta diskriminoida minua sairauden takia
- — hdn otti mut téihin ja olen pdrjdnnyt tosi
hyvin” (2012)

Ndin kuvaa ty6haastatteluaan osaamisistaan
ja haluistaan tietoinen haastateltu (Jyrkama
2008). Henkildt, joiden toimijuus suhteessa
tyohon oli tavoitteellista, suhtautuivat tydhon-
sd paamadratietoisesti pyrkien kohti omia unel-
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miaan. He olivat tietoisia toimintavalmiuksis-
taan ja osasivat niiden avulla hy6dyntaa tydela-
man ja koulutuksensa resursseja (Nussbaum
2006 218, 306-310, Jyrkdma 2008). Sairaus ja
sen tuomat rajoitukset sekd nuoren aikuisen
toimijuudelle asetettujen odotusten ristiriita
oli heille kriisi, joka rikkoi padmaaratietoiset
urasuunnitelmat. He joutuivat kohtaamaan aja-
tuksen, ettd sairaus saattaisi vieda heidén toi-
mintavalmiutensa ja -mahdollisuutensa omien
kykyjen ja osaamisen hyddyntdmiseen (Sen
2009, 233; Jyrkama 2008):

“Olin 25, tuntui, ettd eldmdn pitdisi olla edes-
sd, ei takana - - kannattaako mun koulut-
taa itseeni, kannattaako mun hakee kunnon
duunia, jos md joudun jonnekin varhaiseldk-
keelle” (2012)

Tavoitteellinen toimijuus kuitenkin myos suo-
jeli haastateltuja jumiutumasta sairauden ja
ty0eldaman ristiriitaan, koska haastatelluilla
oli halu tehda toita paastikseen tavoitteisiin-
sa (Jyrkdma 2008). Toisaalta naiden henki-
16iden vaarana oli liika tyon tekeminen oman
terveyden kustannuksella. Ne tavoitteelliset
toimijat, jotka kokivat, ettei heilld tydmarkki-
noiden Kilpailutilanteessa ole aitoja valinnan-
mahdollisuuksia tyoelamassa, vaikenivat sai-
raudestaan tyopaikalla. Paineinen tydilmapiiri
ja tyopaikan puutteelliset rakenteet sosiaalisi-
na ehtoina lamaannuttivat tavoitteellisten toi-
mijuutta, eivatka tarjonneet tukea sairaudesta
kertomiseen (Nussbaum 2011, 21-23). Talloin
haastateltavat turhautuivat ja pyrkivat pois tyo-
paikasta tai kdyttivat energiansa sairauden kat-
kemiseen tydpaikalla. Paineisen tydilmapiirin
kokemukset tulivat osaksi haastateltujen tyo-
eldman toimijuutta, joka seurasi heitd myos tu-
leviin tydpaikkoihin:

"Oli tarkoitus, ettd jdisin sinne vakituiseksi,
niin eipds sitten vakinaistettukaan, minkd
arvasin kun - - tuli - - diagnoosi ja jouduin
oleen kuukauden pois - - en varmaan kerro
mun tyékavereille tuollakaan, - - mikd mulla
on - - jos nyt oli tdmméinen suhtautuminen
- - olin aina ajoissa tdissd, hoidin tyét aina
loppuun” (2012)
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“mddrdaikaisena - - ketjutetaan - - en ole
kertonut - - ei semmosta tilannetta, ettd olis
tarvinnu tuoda esiin” (2018)

Hyvdksyvdssd tyoilmapiirissa haastateltavat ko-
kivat, ettd heiddn kykyihinsa ja osaamiseensa
luotettiin sairaudesta huolimatta. Se voimisti
heidan toimijuuttaan, ja he voimistivat edel-
leen tydyhteisonsd hyvinvointia ja osaamista
(Nussbaum 2006, 218, 306-310). Tall6in hei-
déan ei tarvinnut ajatella sairauttaan tai sen vai-
kutuksia tyohon, eika heilla ollut pakkoa pii-
lottaa sairauttaan. He olivat tietoisia mahdol-
lisuuksista ja vaihtoehdoista, ja etenivat omia
tavoitteitansa kohti. (Jyrkama 2008.)

Tyo6n suhteen tavoitteelliset suhtautuivat
vuonna 2012 kuntoutukseenkin méaaratietoi-
sesti ja tekivat itse tyotd padstakseen kuntou-
tukseen. Talléin diagnoosi oli haastatelluille
melko tuore, ja sairauden hyvaksyminen vaa-
ti kasittelya:

"Kdyn psykoterapiassa - - oli pitkd prosessi
pddstd sithen, mutta kun olin pddttdnyt, ettd
nyt hoidan sen homman ittelleni, niin - - jak-
so tydskennelld sen prosessin” (2012)

Kuntoutus ei valinnanmahdollisuutena ollut
kuitenkaan aito, koska haastateltuja ei heidan
kokemuksensa perusteella ohjattu riittavasti
kuntoutustiedon saamisessa. My0s osaaminen
tiedon hankkimiseen ja kyky ajaa omaa asiaan-
sa olivat erilaiset eri ihmisilla. (Sen 2009, 228-
230; Jyrkdama 2008.) Suhde kuntoutukseen
muuttui vuoteen 2018 mennessd irrallisem-
maksi ja tisméllisemmaksi, kun kuntoutuksen
tarve ei enda ensisijaisesti liittynyt sairauden
hyvaksymiseen. Haastatellut hakivat tyon teke-
miseen liittyviin fyysisiin tai jaksamista koske-
viin oireisiin kuntoutusta. Monelle heistd kun-
toutus oli tarkea tyossakaynnin tuki, mutta se ei
ollut valttamatonta tydssakdynnin mahdollista-
miseksi. Kenellakdan ei ollut kokonaisvaltais-
ta, ennalta ehkaisevaa tydssa jaksamista tuke-
vaa kuntoutusta, eikid kenenkdin kuntoutusta
suunniteltu yhdessa tyénantajan kanssa.
Mikali sairaus ei ollut edennyt tai hoito ja
kuntoutus oli estényt oireiden pahenemisen,
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eika fyysinen toimintakyky ollut pysyvammin
muuttunut, sdilyi toimijuus suhteessa tyoela-
maan tavoitteellisena kuuden vuoden ajan.
Toimijuus oli muuttunut vuoteen 2018 men-
nessa levolliseksi tai selviytyvaksi suhteessa
tyohon, jos sairaus oli heikentdnyt tyokykya
vuoteen 2018 mennessa tai haluaminen, osaa-
minen, kykeneminen ja tunteminen (Jyrkdma
2008) suhteessa sairauteen ja omaan ela-
maan oli muuttunut. Ne, jotka vuonna 2018
olivat tydeldmassa, olivat vaihtaneet tydpaik-
kaa, mika oli edellyttanyt useammalle itsensa
irtisanomista. Tavoitteellisesti tyohon suhtau-
tuvien toimijuutta ohjasikin eniten oma halu
ja tietoisuus omasta osaamisesta (Jyrkama
2008). Kun sairauden oireet olivat hallittavis-
sa, he eivdt pelanneet irtisanoa itsedan:

"Md sanon itseni irti - - moni ei olis niin vahva
- — ensimmdinen puoli vuotta oli mulle todella
synkkdd - - nyt ei oo ollu muuta kuin positii-
vista” (2018)

Levollinen toimijuus

“Onnellisessa asemassa — - olen saanut toitd
ilman koulutusta - - olen hyvin lojaali talolle
- —saa epdonnistua ja se on varmasti nimen-
omaan sen taudin tuomaa” (2012)

"Olin tydeldmdssd aikamoisessa kuopassa — -
omalta osaltani oppinu avoimuuden - - viih-
dyn tydssdni - - se sairaus, niin katselmus eld-
mdcdn on erilainen - - oon tyytyvdinen joka
pdivd, kun pystyn tekemdidn téitd” (2018)

Ne haastatellut, joiden toimijuus oli tydelaman
suhteen levollista, olivat l6ytdneet paikkansa.
He nauttivat ty0std, tunnistivat osaamisensa ja
kokivat kdyttavansa toimintavalmiuksiaan. He
eivat olleet aikeissa vaihtaa tydpaikkaa, ja suu-
rimmalla osalla heista oli MS-taudin aiheutta-
mia rajoituksia toimintavalmiuksille. (Jyrkdma
2008; Nussbaum 2006.) Vaikka toimijuus suh-
teessa tydelamaan oli levollista, se oli samalla
aktiivista, ja he tekivat paljon toita.

Haastatelluilla oli rauha suhteessa tydhon
ja tyoyhteisdssa olemiseen MS-tautia sairas-
tavana. Rauhan saavuttaminen oli kuitenkin
suurimmalta osalta vaatinut paljon tyota ja
rohkeutta seka sitd, ettd tyopaikan rakenteet
seka hyvaksyva esimiesty0 ja tydilmapiiri ul-
koisina toiminnan ehtoina tukivat haastateltu-
ja (Nussbaum 2006):

“toiminnanjohtajan - - joka oli palkannukin
minut ja ajanu mun asioita - - ilman muu-
ta haet (kuntoutukseen) ja se on sit sun tyo-
aikaa” (2012)

"Mulle mahdollistettiin se, ettd pystyn tyds-
kentelemdidin ja se, ettd olin se, joka olin - -
ndkivdt sen, ettd vaikka onkin rajoitteita, sil-
ti vield pdd toimii - - tunsin, ettd olen taval-
laan suojatyépaikassa - - tydvoimatoimisto
antoi erittdin hyvdt tuet minun tyéllistdmi-
sestd” (2018)

Haastateltavat olivat hyviaksyneet pakkonsa
(Jyrkdma 2008) elamanmuutoksiin ja tehneet
toitd sen eteen, etteivat toimintavalmiuksien
rajoitukset vahentdisi toimintamahdollisuuk-
sia (Sen 1993, 30-31; Nussbaum 2011, 18).
Haastateltavien toimintamahdollisuuksia tuki-
vat esimerkiksi liikkumisen apuvalineet, kun-
toutus ja uudelleen kouluttautuminen.

Vaikka suhde tyohon oli levollinen, suh-
teessa kuntoutukseen tai sen puuttumiseen
haastateltavat saattoivat tyostaa voimakkai-
ta tunteita. Osa oli menettinyt paljon fyysisia
kykyjdan, ja erityisesti tunnetasolla sairaus oli
muokannut heidan toimijuuttansa vuosien ai-
kana (Jyrkama 2008), kun he olivat nuorina
luopuneet osasta terveyttdan jo lopullisesti.
Nailla henkil6illd kuntoutus usein osaltaan
mahdollisti tydssakaynnin ja osallisuuden
tydelamaan. Vaikka kuntoutus oli osa arkea ja
mahdollisti tydssa jaksamisen, haastatellut ei-
vat ajatelleet tyonantajaa yhdeksi kuntoutuk-
sen suunnittelun osapuoleksi:

"halusin tyékunnon arviointiin - - mustaa val-
kosella - - mitkd asiat vaikuttaa siihen (tyé-
kuntoon) - - tyéaika on viidestd kuuteen tun-
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tia - - pystyt sen tekemddin ja jaksat eldmds-
sd” (2012)

"Kdyn toissd 60 prosenttista tyéaikaa - - mul-

la on kuntoutusta kaksi pdivdd viikossa - -
kaikki on minun aloitteesta - - ei mun tyén-
antajalla ole mitddn roolia mun kuntoutus-
suunnitelmassa. Mun tyé ja kuntoutus menee
ihan erikseen” (2018)

Hyvéksyva esimiestyo ja ty6ilmapiiri voimisti-
vat haastateltujen toimijuutta, vaikka sairau-
den oireet rajasivat tyokykya. Kun tyopaikan ra-
kenteet ja vuorovaikutus tukivat haastateltujen
toimijuutta, tyo oli yksi tirkeimpia positiivisen
toimijuuden ja yhteiskunnallisen osallisuuden
yllapitdjia. Jos haastateltu ei MS-taudin takia
endd kyennyt tyoskentelemddn tdysiaikaises-
ti, mahdollisuus valita osa-aikainen tyo6 sailytti
heidat oman ja yhteison hyvinvoinnin edistdjan
osassa. Osa-aikainen tyd ja mahdollinen kun-
toutus saattoivat muuttaa heidédn toimijuuttan-
saniin, ettd he olivat entista tyytyvaisempia ela-
madns4, ja samalla he sailyttivat toimijuudes-
saan vahvemmin itsedan koskevien valintojen
tekemisen (Sen 2009, 228-230):

“Olin enimmdkseen poissa enkd téissd — - va-
kituisuus oli se, mikd siind piti kiinni - - olen
varmaan siind onnekkaimmassa prosentissa,
ettd kaikki on sujunu - - sijaisten hankkimi-
set ja muut - -tieddn monii tarinoita, jotka ei
0o pddttyny samalla tavalla” (2018)

Sairauden edetessa tai tyopaikan ulkoisten toi-
minnan ehtojen muuttuessa paineisemmiksi
rakenneuudistuksissa ja henkilostovaihdoksis-
sa saattoi naiden levollisesti tyohon suhtautu-
vien kykeneminen, haluaminen ja tunteminen
(Jyrkdma 2008) muuttua ja toimijuus suhtees-
sa tyohon muuttui selviytyvaksi. Mikali sairaus
ei edennyt tai kuntoutus yllapiti toimintakykya
ja tydpaikan ilmapiiri sailyi hyvana, toimijuus
sdilyi levollisena vuosien 2012 ja 2018 valilla.
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Selviytyvd toimijuus

"kun tekee liikaa téitd, se on silmd, joka an-
taa periksi - - sitd koettaa tehdd niin paljon,
kun vain suinkin kykenee, ettd sais mahdol-
lisimman paljon rahaa - - siihen vaikuttaa
myds se, ettei halua tunnustaa, ettd oikeesti
vaivais mikddn, niin eihdn sitd voi sen takia
jdddd poiskaan” (2012)

Ndin kuvaa tilannettaan haastateltu, joka eli ta-
loudellisen pakon ja omasta terveydesta huo-
lehtimisen ristiriidassa. Hanen oli vaikea hy-
vaksyd omaa MS-tautiaan, jolloin hdnen toimi-
juuttaan suhteessa tyohon ohjasivat vahvasti
tunteet. (Jyrkdma 2008.) Henkiloillg, joiden toi-
mijuus oli selviytymistd, olikin eldamassaan mui-
ta toimintavalmiuksia rajaavia tekijoitd, jotka
ohjasivat toimijuutta enemman kuin MS-taudin
oireet (Nussbaum 2006). Niitd olivat esimer-
kiksi muut sairaudet ja taloudelliset tai emo-
tionaaliset pakot. Talldin toimijuutta suhtees-
sa tulevaisuuteen hallitsi tiytyminen (Jyrkdma
2008).

Taytyminen ja tunteminen (Jyrkdma 2008)
saattoivat nailla haastatelluilla olla niin vah-
voja, ettei heille muodostunut aitoja valin-
nanmahdollisuuksia ty6n, omien toimintaval-
miuksien ja terveyden uudelleen jarjestami-
seen, vaikka halua siihen oli (Sen 2009, 228-
230). Heidan saamansa kuntoutus toiminnan
ulkoisena ehtona ei ollut auttanut heita riit-
tavasti, jotta he olisivat pystyneet hyddynta-
main olemassa olevia resursseja omaan hy-
vinvointiinsa ja aidon osallisuuden saavutta-
miseksi (Nussbaum 2006, 218, 306-310). En
tavoittanut vuonna 2018 haastatteluun henki-
163, jonka toimijuus suhteessa tyohon oli sel-
viytyvaa vuonna 2012. Ne, joiden toimijuus
oli vuoteen 2018 mennessa oli muuttunut sel-
viytyvaksi suhteessa tyohon, olivat tydeldaman
ulkopuolella. He kuvaavat ulkopuolisuuttaan
tyoyhteiskunnasta:

“aamu - - mies ldhtee toihin - - mun pdivd
- — alkaa, kun alkaa - - katon telkkaria - -
yleensd ydpaita pddlld otan miestd vastaan,
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Taulukko 4. Toimijuuden modaliteettien (Jyrkdma 2008) ilmeneminen haastateltujen toimijuuden

tyypeissa suhteessa ty6hon

Avoin Tavoitteellinen Levollinen Selviytyva
Kykeneminen Ei rajoita Yllapitava Yllapitava Luopuva
Osaaminen Kehittyva Tiedostava Hallitseva Luopuva
Haluaminen Selkiytymaton Hallitseva Tiedostava Luopuva
Taytyminen Ei rajoita Valttaminen Hyvéaksyva Hallitseva
Voiminen Paljon Tiedostava Hyvaksyva Luopuva
Tunteminen Hallitseva Tybstaminen Tybstaminen Hallitseva

kun hdn tulee téistd - — nukun, kun nukuttaa
ja valvon, kun valvotuttaa - - yritdn saada
viikkoon jotakin, ettd olisin pdivilld hereilld
ja kdvisin jossain - - ettei oo ihan pelkkdd
nukkumista ja huuhailua” (2018)

"Ystdville on tyé - - isossa roolissa - - puheen-
aiheet on nykyisin vihdn viihemmdissd, koska
ei oo tyén merkitystd arjessa endid - - suoma-
lainen eldmd pohjautuu - - vahvasti tyéhén
- - sitd kautta olis osa tdtd yhteiskuntaa - -
et mitd saat eldkkeelld rahaa - - sehdn poh-
Jjautuu sithen tydtuloon, ja jos tyétuloja ei oo,
toimeentulo on aika véhissd” (2018)

Tyoelamén ulkopuolisuus asetti haastatellut
turhauttavaan ja passivoivaan tilanteeseen.
Nama haastatellut tunnistivat omia toiminta-
valmiuksiaan, ja heilld oli osaamista ja kykya
tyoeldmaan. Osaaminen ja kyvyt kuitenkin va-
henivat, koska he eivat halustaan huolimatta
padsseet niita kayttdmaan (Jyrkdma 2008; Sen
2009, 228-230). Haastateltujen toimijuudessa
oli paljon Honkasalon (2013) pienen toimijuu-
den mukaista odottamista, sietdmista ja ajan
kuluttamista. Nama henkil6t kokivat ulkopuo-
lisuutta palkkatydyhteiskunnassa yleisesti hy-
vaksyttyyn elamantapaan, ja heidan toimijuut-
taan maaritti arjessa selviytyminen. Sen taus-
talla oli muitakin asioita kuin MS-tauti:

“Oon ollut masentunut — - ei oo ihan helpoim-
masta pddstd ollu - — se nuoruus ja lapsuus - -
md en oo miettinyt tulevaisuutta - - ei 0o hir-
veenkdcdn tavotteellista mun eldmd - - unel-
maa ei mulla oikein 00.” (2018)

Kuntoutus oli osa ndiden haastateltujen arkea.
Suhde kuntoutukseen kuitenkin vaihteli haas-
tateltujen valilla. Ne, jotka olivat jo pitempadn
madratietoisesti hakeneet ja osallistuneet kun-
toutukseen, olivat kokeneet sen vahvistaneen
heidadn toimijuuttaan, mutta kritisoivat erityi-
sesti kuntoutukseen ohjaamista. He halusivat ja
usein pyrkivat kuntoutukseen, ja heidan toimi-
juutensa suhteessa kuntoutukseen oli entista
paremman hoidon tai kuntoutuksen etsimista
ja odottamista. Sen sijaan niiden haastateltujen,
joiden oli vaikea hyvaksya sairautta, oli myds
vaikea hyvaksya kuntoutuksen tarvetta.

Johtopaatokset

Taulukossa 4 on yhteenveto siitd, kuinka kukin
toimijuuden modaliteetti (Jyrkdma 2008) il-
menee haastateltujeni toimijuudessa suhtees-
sa tyohon. Pystysarakkeessa ovat toimijuuden
modaliteetit ja vaakarivilla luokittelemani toi-
mijuuden tyypit avoin, tavoitteellinen, levollinen
ja selviytyvd. Kuhunkin taulukon soluun olen tii-
vistanyt, kuinka kyseinen toimijuuden moda-
liteetti ilmenee kussakin toimijuuden tyypissa
suhteessa tyohon.

Toimijuuden luokittelu ja kunkin luokan
eritteleminen toimijuuden modaliteettien
avulla kuvaa MS-tautiin sairastuneen tilan-
netta yksilon ndkékulmasta ja hdnen toimin-
tavalmiuksistaan ldhtevia ponnistelujaan tyon
ja sairauden yhteensovittamiseen sairauden
eri vaiheissa ja toimijuuden muuttuessa
(Nikander 2014, 243). Nama kuvaukset ker-
tovat, ettd MS-tautia sairastavien tydssakayn-
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tid tukee tydyhteison hyvaksyva ilmapiiri. Ne
haastateltavat, jotka olivat omakohtaisesti ko-
keneet sairauden vahentdaneen heidan tyoky-
kyaan, ajattelivat tyonantajan tahtotilan tyon
ja tyoolosuhteiden mukauttamiseen olevan
ratkaiseva tyossakdynnin mahdollistamisessa.
Vastaavaan havaintoon ovat padatyneet myos
Simons kollegoineen (2010, 926, 934) seuran-
tatutkimuksessaan MS-tautiin sairastuneiden
tydssakaynnistd. Heidan tutkimustuloksensa
oli, ettd merkittavin syy MS-tautiin sairastu-
neiden jadmiseen tyoeldman ulkopuolelle oli
sairauden tehoton huomioiminen tydpaikal-
la. Sen sijaan MS-taudista kertominen tyopai-
kalla vaikutti tyon menettamiseen vihemman
kuin sairauden oireet. Sairaudesta kertominen
mahdollisti tyénantajalle valmistautumisen
esteettdmyyteen ja saattoi ndin osaltaan aut-
taa tyon jatkumista.

Haastateltavani suhtautuivat keskendin
eri tavoin sairaudestaan kertomiseen tyodpai-
kalla. Silloin, kun sairaus ei viela vihentanyt
tyokykyd, kertominen edellytti hyvaksyvaa
ja avointa ty6ilmapiirid ja esimiestyotd, jot-
ka antoivat luottamusta oman tyon jatkumi-
seen. Haastateltavani eivat pohtineet esteet-
tomyyteen valmistautumista tai kuntoutuk-
sen yhteistd suunnittelua, kun he puhuivat
sairaudesta kertomisesta tyonantajalle. Tama
osoittaa, ettd kuntoutus ymmarretddn yha hel-
posti ty6eldmasta erilliseksi, ja ettei kuntou-
tuksen suunnittelu ollut suurimmalle osal-
le tutkittavistani myodskadn valtaistavan pa-
radigman mukaisesti aidosti vuorovaikutuk-
sellista eika sitd tehty yhdessa kuntoutuksen
ammattilaisten ja tyonantajan kanssa (Lindh
& Suikkanen 2011, 132; Jarvikoski ym. 2015,
18). Haastattelujen mukaan tyon ja kuntou-
tuksen yhteensovittamisessa ei myodskaan ol-
lut yhteistyosta tyoterveyshuollon kanssa (vrt.
Sormunen ym. 2017, 4).

Kuntoutusajattelutavan laajentaminen en-
tistd vuorovaikutteisemmaksi kuntoutuksen
ammattilaisten ja tydnantajien valilla on keino
tukea pitkdaikaissairaiden ja vammaisten hen-
kiloiden tyossd jaksamista (Lindh & Suikkanen
2011, 133; Jarvikoski ym. 2015, 18). Siina on-
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nistuminen vaatii paitsi kuntoutuksen myds
esimiestydn ja sen tydilmapiirivaikutusten
tutkimusta ja kehittdmista. Taméan tutkimuk-
sen perusteella vakavasti sairastuneet tarvit-
sevat sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten
antamaa selkedmpaa tietoa hoidon ja kuntou-
tuksen yhteydesta seka ohjausta tydssa jaksa-
mista tukevaan kuntoutukseen, silloinkin kun
he eivat itse tunnista kuntoutuksen tarvetta.
Diagnoosin antamisen yhteydessa on tarkea
kartoittaa henkilon muuta eldmantilannetta ja
mahdolliset muut terveytta kuormittavat teki-
jat, jotta eniten kuntoutusta tarvitsevat ohjat-
taisiin siihen heti ensitiedon yhteydessa.

Haastateltavani eivat ole otos vaan nayte
MS-tautia sairastavista, eivatka he edusta tilas-
tollisesti kaikkia tdman ikaisida MS-tautia sai-
rastavia. He ovat todenndkodisesti paremmin
voivia ja aktiivisempia kuin saman ikadiset MS-
tautia sairastavat keskimaarin. Tutkimukseni
vahvuus on laadullinen pitkittdisaineisto, jon-
ka perusteella voi seurata sairastuneiden
eldmankulkua ja toimijuuden muuttumista
(Nikander 2014). Aineiston perusteella voi
my0s ymmartaa yleisemmin, miten toimijuus
muuttuu vakavan sairauden edetessa. Vuonna
2018 en tavoittanut neljaa vuonna 2012 haas-
tatelluista. Heidan elamankulustaan aineistos-
sa on vdhemman tietoa kuin vuonna 2018 ta-
voitettujen.

Vuonna 2016 Suomessa voimaan tulleen
Yhdistyneiden kansakuntien vammaisten
henkildita koskevan yleissopimuksen kes-
keisind periaatteina ovat syrjimattomyys, yh-
denvertaisuus ja osallisuus yhteiskuntaan
(Valtioneuvoston asetus 398/2016). Tutki-
mukseni perusteella pitkdaikaissairaat ja
vammaiset henkilot joutuvat itse tekemaan
paljon t6itd saavuttaakseen ndma tavoitteet.
Vaikeimmassa asemassa ovat ne, joilla on
useita toimintavalmiuksia rajoittavia tekijoi-
td ja sitd kautta rajalliset mahdollisuudet osal-
listua tasa-arvoisesti yhteiskuntaan ja ela-
maan (Nussbaum 2006; Oliver 1996, 30-33;
Burchardt 2004, 736). Tutkimuksessani hei-
dan toimijuutensa oli selviytyvaa suhteessa
tyohon ja tulevaisuuteen. Heiddn vammansa
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ei ollut pysyvasti nakyva, ja heilla oli aikoja,
jolloin fyysinen toimintakyky ei estdnyt tyon
tekemista. Heilld oli muitakin vakavia sairauk-
sia kuin MS-tauti, tai psyykkinen terveys raja-
si toimijuutta. He olisivat voineet hyotya van-
kemmista sosiaali- ja terveyspalveluista aikai-
semmissa elamanvaiheissaan ja nykytilantees-
saan he tarvitsisivat psykoterapiaa ja amma-
tillista kuntoutusta (Mattila-Holappa 2018).
Tutkittavieni toimijuus suhteessa ty6hon
oli avointa, tavoitteellista, levollista tai selviy-
tyvdd. Toimijuus suhteessa tyohon ja kuntou-
tukseen muuttui kuuden vuoden aikana, jos
yksilon osaaminen, haluaminen, kykenemi-
nen ja tunteminen suhteessa omaan sairau-
teensa ja tulevaisuuteensa muuttui (Jyrkama
2008). Hoito ja kuntoutus toiminnan ulkoisina
ehtoina yllapitivat toiminta- ja tyokykya, vaik-
ka sairaus eteni tai tydpaikalla tapahtui muu-
toksia (Nussbaum 2011, 21-23). Hyvaksyvaan
tyoyhteis66n kuuluminen ja luottamus oman
tyon jatkumiseen suojelivat haastateltujen
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KUTSU HAASTATTELUTUTKIMUKSEEN

Haluatko osallistua tutkimukseen, jonka kohteena on MS-tautia sairastavien henkildiden ty6ssa jaksaminen ja
ammatillinen kuntoutus? Tutkimuksen toteuttaa Kuntoutussaatio yhdessa MS-liiton kanssa. Tutkimuksen
tarkoituksena on MS-tautia sairastavien henkildiden ammatillisen kuntoutuksen kehittdminen seka kuntoutuksen
oikea-aikaisuuden paikantaminen.

Olen Kuntoutussaation projektitutkija ja yhteiskuntatieteiden maisteri. Tydskentelen Kuntoutussaation ja MS-
liiton yhteistydhankkeessa, jossa tutkin alle 35-vuotiaiden MS-tautia sairastavien koettua tydssa jaksamista ja
ammatillista kuntoutumista. Etsin haastateltavakseni koko- tai osa-aikaisesti tyossa kayvia alle 35-vuotiaita MS-
tautia sairastavia henkil6ita. Osallistuminen tutkimukseen on tdysin vapaaehtoista, eika se vaikuta saamiisi
etuuksiin tai palveluihin.

MS-tautia sairastavien lisaksi haastattelen tyénantajia, joiden alaisina on MS-tautia sairastavia henkil6itad seka
tyoterveyslaakareitd, jotka ovat hoitaneet MS-tautia sairastavia henkilitd. Tutkimukseen osallistuvat MS-tautia
sairastavat henkil6t, tydnantajat sekd tyoterveysladkarit eivat ole tydeldmdassa suhteessa toisiinsa.

Hankkeessa keradamastani aineistosta jatkan vaitoskirjatutkimusta, jota teen Helsingin yliopistolle
yhteiskuntapolitiikan oppiaineeseen.

Haastattelutilanteeseen on hyva varata aikaa noin kaksi (2) tuntia. Haastattelua ohjaavat tybelamas, sairautta ja
kuntoutumista koskevat teemat. Haastattelu nauhoitetaan ja kirjoitetaan auki tekstiksi, joka toimii
tutkimusaineistona. Tassa vaiheessa tekstistd havitetaan kaikki haastateltavaan liittyvat tunnistetiedot.

Haastattelut ovat luottamuksellisia. Projektin julkaisuissa ja vaitdskirjassa yksittaisia tutkittavia ja heidan
kokemuksiaan kuvataan anonyymisti, niin ettei heidan henkil6llisyyttdnsa voida tunnistaa. Hankkeen
tutkimussuunnitelma on hyvaksytty Kuntoutussaation tutkimuseettisessa toimikunnassa.

Annan mielellani lisatietoja tutkimuksesta. Haastattelupaikan sovin kanssasi otettuasi yhteytta minuun. Minut
tavoittaa varmimmin sdhkopostiosoitteesta: suvi-maaria.niemi@kuntoutussaatio.fi tai numerosta 040 837 3854.

Ystavallisin terveisin

Suvi-Maaria Niemi

Tama kirje on postitettu MS-liiton toimesta liiton jasenille eika osoitetietoja ole luovutettu liiton ulkopuolelle. MS-liitossa
hankkeen yhteyshenkilona toimii tyéllisyyspalvelujen erikoissuunnittelija Marju Toivonen

marju.toivonen@ms-liitto.fi tai 0400 813784. Tutkimushankkeesta Kuntoutussaatitssa vastaa Mika Ala-Kauhaluoma
mika.ala-kauhaluoma@kuntoutussaatio.fi tai 044 781 3096.

Kuntoutussiatio puh. 09-53041 www.kuntoutussaatio.fi
Pakarituvantie 4-5, 00410 Helsinki fax. 09-5663 038 e-mail: etunimi.sukunimi@kuntoutussaatio.fi
Y-tunnus 0117089-6 -137 -
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KUTSU HAASTATTELUUN

Osallistuitko vuonna 2012 Kuntoutussaation ja MS-liiton haastattelututkimukseen, jossa selvitettiin alle
35-vuotiaiden MS-tautiin sairastuneiden koettua tydssa jaksamista ja kuntoutusta? Olen tekemassa tutki-
muksesta vaitodskirjaa Helsingin yliopistossa ja kysyn, olisitko halukas osallistumaan uuteen haastatte-
luun. Vaitoskirjatutkimuksessani tarkoitukseni on haastatella vuonna 2018 samoja henkil6ita, joita
haastattelin vuonna 2012. Jos et osallistunut 2012 tehtyihin haastatteluihin, tdma kutsu ei koske sinua.

Haastattelujen aiheina ovat sairaus, tydelama ja kuntoutus. Tutkimuksen keskeisena tavoitteena on kehit-
tda MS-tautiin sairastuneiden kuntoutusta tukemaan heidan ty6ssa jaksamistaan seka parantaa heidan
tasa-arvoaan ty6elamassa. Kuntoutuksen kehittdmistyon kannalta on tarkeaa kuulla MS-tautiin sairastu-
neiden kokemuksia olemassa olevista kuntoutuskadytédnteista.

Osallistuminen tutkimukseen on tdysin vapaaehtoista, eika siihen osallistuminen tai haastattelusta kieltay-
tyminen vaikuta saamiisi etuuksiin tai palveluihin nyt tai tulevaisuudessa.

Viditéskirjatutkimusta varten haastattelen vain MS-tautiin sairastuneita henkil6itd. Vuoden 2012 hank-
keessa haastateltiin myds vapaaehtoisia tydnantajia.

Teen vaditdskirjaani Helsingin yliopiston yhteiskuntapolitiikan oppiaineeseen. Ohjaajinani toimivat sosiaali-
politiikan dosentti, varadekaani Ullamaija Seppala Helsingin yliopistosta ja kuntoutustieteen professori
Kristiina Harkdapaa Lapin yliopistosta.

Haastattelutilanteeseen on hyva varata aikaa noin kaksi (2) tuntia. Haastattelu nauhoitetaan ja kirjoite-
taan auki tekstiksi, joka toimii tutkimusaineistona. Tekstiversion laatimisen jalkeen nauhoitettu haastatte-
luaineisto havitetaan ja tekstiversiosta havitetdan kaikki haastateltavaan liittyvat tunnistetiedot.
Haastattelut ovat luottamuksellisia. Vaitoskirjassa yksittdisid haastateltuja ja heidan kokemuksiaan kuva-
taan anonyymisti, niin ettei heidan henkilollisyytensa ole missdan vaiheessa tunnistettavissa.

Annan mielellani lisatietoja tutkimuksesta. Jos olet halukas osallistumaan haastatteluun voimme sopia
haastatteluajankohdasta, kun otat minuun yhteytta joko sahkoépostilla tai puhelimella. Minut tavoittaa
varmimmin sdahkodpostiosoitteesta: suvi-maaria.niemi@helsinki.fi tai numerosta 040 729 3633.

Ystavallisin terveisin

Suvi-Maaria Tepora-Niemi

HELSINGIN YLIOPISTO
HELSINGFORS UNIVERSITET
UNIVERSITY OF HELSINKI

VALTIOTIETEELLINEN TIEDEKUNTA
STATSVETENSKAPLIGA FAKULTETEN
FACULTY OF SOCIAL SCIENCES -138 -
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Teemahaastattelurunko MS-tautia sairastavien haastatteluihin vuonna 2012

o Kerrotko aluksi vapaasti itsestasi omin sanoin?
e Kuvaatko millaista arkesi on nykydan? (mitka asiat ovat elaméssasi paallimmaisena?)
e Kerrotko vield MS-taudista osana elamaasi?

Koulutus, ammatinvalinta ja niiden taustat

e lapsuuden koti

e koulutustausta

e muutokset

e nykytilanne koulutuksessa ja ammatinvalinnassa

Tyoeldmaan kiinnittyminen ja tyoura vaiheineen

e ty6eldamaan siirtyminen/ tyéelamaan kiinnittyminen
e tybura

e tydnantajat, niiden vaihtuminen

e tybtehtavat, niiden vaihtuminen

e tydmotivaatio, tydviihtyvyys

e tyOyhteison jasenyys

e sairauden vaikutus ty6tehtaviin, tydmotivaatioon

Sairaus ja tyo

e sairaus ja miten se ilmenee tydssa

e sairauden esiin tuominen tyopaikalla

e |3hiesimies

e kollegat

e tyOyhteisd

e poissaolot sairauden takia

e sairaudesta johtuvat tyotehtdvien muutokset, osa-aikaistaminen
e ty6n merkitys / tysta luopuminen

e itseluottamus, itseluottamuksen muuttuminen sairauden takia

Sairaus ja eldma sairauden kanssa

e sairauden alku, ika sairauden alussa

e diagnoosi ja sitd edeltdneet vaiheet

e tunteet ja oireet sairauden oireiden alkaessa
e eldman muutokset

e arki sairauden kanssa
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Tyokyky ja tukiverkosto

e jaksaminen sairaustiedon jalkeen

e tuen tarve sairauden alettua

e tukity6ssa

e sairauteen liittyvat pelot

e saatu tieto sairaudesta, tukimuodoista, kuntoutuksesta
e terapiat

e tukien hakeminen, tietous mahdollisista tuista

e tyOpaikalla tarvittavat muutokset tyopisteessa ja tehtévissa
e hyva eldmanlaatu

e tarve tuelle, jota ei ole tarjottu

e sairauden aiheuttamat muutokset tydkyvyssa

Tulevaisuuden suunnitelmat, unelmat ja mahdollisuudet

e tulevaisuuden unelmat

e miten ndkee itsensd viiden vuoden paasta
e tyotilanne viiden vuoden paasta

e tulevaisuuden uhkakuvat

e tavoitteet

Lopuksi

Mitéa ajattelet haastattelusta? Jdiko jotain sinulle tarkeaa kasittelematta? Haluaisitko sanoa vield jotain, jota
en ole osannut kysya tai joka tuntuu jddneen sanomatta?
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Ty6eldama ja koulutus

e nykyinen tyétilanne

e tyotilanteen muutokset vuoden 2012 jalkeen
e tybura omin sanoin

e nykyisen tydsuhteen laatu

e tyoviihtyvyys / tybmotivaatio

e jasenyys tyOyhteistssa

e uudelleen kouluttautuminen MS-taudin takia

Sairaus ja ty6

e Sairauden vaikutus tyohon

e tybtehtdvien muutokset

e apuvdlineet

e osa-aikaisuus, osa-aika eldke, tyokyvyttomyyseldke

e Sairauden taloudelliset vaikutukset (palkkatulojen muutokset)

e sairauden aiheuttamat poissa olot

e sairauden takia tyopaikalla tehdyt muutokset, tyopisteen muutokset

e tyonmerkitys / tyokyvyn menettdaminen

e |uottamus tyopaikan sdilymiseen

e MS-tautia / muuta pitkaaikaissairautta sairastavien tilanne tyomarkkinoilla

Tyokyky, tukiverkosto ja kuntoutus

e tuki sairauden takia

e tuen tarpeen muuttuminen vuodesta 2012
e Tarve tuelle, jota ei ole / ei ole tarjottu

e sairauden vaikutus tyokykyyn

Kuntoutus, kuntoutuminen, osallisuus ja toimijuus omassa kuntoutuksessa

e hyva eldmanlaatu

e hyva kuntoutus

e suhde hoitavaan ladkériin, suhde muihin kuntoutustyota tekeviin henkil6ihin
e ajatus kuntoutujasta

e kokemus saadusta kuntoutuksesta

e pettymykset omassa kuntouksessa

e onnistuneet asiat omassa kuntoutuksessa

e vaikutusmahdollisuuden omaan kuntoutukseen

e kuntoutussuunnitelma / ketka ovat osallistuneet sen laadintaan

e taloudelliset etuudet sairauteen liittyen
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Osallisuus, osallistuminen ja kuuluminen yhteis66n

e harrastukset
e ryhma, jossa voi olla oma itsensa
e ryhmaan kuulumisen merkitys

Sairaus, eldma sairauden kanssa ja tulevaisuus

e arkisairauden kanssa

e sairauteen liittyvat tunteet

e sairauden tuomat epatoivotut asiat

e onko sairaus muuttanut sinua

e oma tulevaisuus

e minkalaista elamé 5-vuoden paastad tai 10-vuoden paasta
e unelmat ja tavoitteet

e tulevaisuuden uhat

Omat ajatukset haastattelusta?
Jaiko sinulle jotain tarkeda sanomatta tai kasittelematta?
Haluatko kertoa vield jotain, jota en ole osannut kysya tai tuntuu sinulle tarkealta?
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DIAK TUTKIMUS -sarjassa julkaistaan uutta ja innovatiivista tietoa tuottavia
tieteellisid tutkimuksia Diakonia-ammattikorkeakoulun opetus-, tutkimus- ja ke-

hittdimistoiminnan alueilta. Julkaisut ovat monografioita tai artikkelikokoelmia.

Diak Tutkimus 1. Sanna-Liisa Liikanen (2017). Koyhit ritarit — luottamus koy-

hyyskirjoituskilpailuun osallistuneiden lapsiperheiden vanhempien kirjoituksissa

Diak Tutkimus 2. Jouko Porkka (2019). The Young Confirmed Volunteers of
the Evangelical Lutheran Church of Finland — Motivation, Religiosity, and

Community

Diak Tutkimus 3. Esko Kihkonen (2019). Islamtaustaista ddriajattelua kohtaa-

massa — Dialogi ja uskonnollinen motivaatio
Diak Tutkimus 4. Suvi-Maaria Tepora-Niemi (2020). Eriarvoisuus tyoelimis-

sd ja kuntoutuksessa — Vakavasti sairastuneen ja vammaisen henkilon toimijuus

eliminkulussa
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tieteellisid tutkimuksia Diakonia-ammattikorkeakoulun opetus-, tutkimus- ja ke-

hittdmistoiminnan alueilta. Julkaisut ovat monografioita tai artikkelikokoelmia.

DIAK TYOELAMA -sarjassa julkaistaan tutkimus- ja kehittimisraportteja seki
opinniytetditd, jotka ovat tuottaneet innovatiivisia ja merkittivid tydelimia ke-
hittdvid tuloksia. Sarjaan voivat tarjota julkaisuja Diakonia-ammattikorkeakou-

lun tyontekijit, opinndytetyontekijit ja ulkopuoliset kirjoittajat.
DIAK PUHEENVUORO -sarjassa julkaistaan Diakonia-ammattikorkeakou-
lun temaattisia puheenvuoroja, kehittimisraportteja, erilaisia selvityksid sekd

opinndytetoitd.

DIAK OPETUS -sarjassa julkaistaan pedagogista kehittdmistd kuvaavia julkai-

suja, oppimateriaaleja, oppaita ja tyokirjoja.

Kaikki julkaisut ovat avoimesti saatavilla Theseus-julkaisuarkistossa.
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"— - Olin kertonut neurologille, etta mulla on itsemurha-ajatuksia ja olin
masentunut — — mutta kun alkoi itsestani tuntua, etta tama on vakavaa, en
uskaltanut hakea apua, koska hapesin itseani — — mahdoton paperisota, etta ma
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VAKAVASTI SAIRASTUTTUAAN tai
vammauduttuaan yksilo kohtaa
kuntoutusjarjestelman hajanaisine ja
muuttuvine rakenteineen seka laakareiden
vaihtumisen. Samalla tyéelaman,
itsemaaraamisoikeuden ja tasa-arvon

kysymykset konkretisoituvat uudella tavalla.

Tutkimuksessaan Suvi-Maaria Tepora-
Niemi tarkastelee vakavaa sairastumista ja
vammaisuutta suhteessa yhteiskuntaan.
Vakava sairastuminen tai vammautuminen
muuttaa kykyja ja mahdollisuuksia

Diakonia-ammattikorkeakoulu
Julkaisutoiminta

diak.fi

tyoelamassa. Kokonaisvaltaisen
kuntoutuksen saaminen muutoksen tueksi
ei ole itsestaan selvaa. Kohdattavaksi tulevat
myos omat ja yhteiskunnan asenteet.

Vaitostutkimus perustuu laadulliseen
pitkittaisaineistoon, jossa on haastateltu
samoja MS-tautiin sairastuneita henkildita
vuosina 2012 ja 2018. Tutkimuksessa kysytaan,
millainen toimijuus Muodostuu nuorena
vakavasti sairastuneelle eldamankulun myota
tydelamassa ja paivittaista arkea tukevassa
kuntoutuksessa.
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