
Tiivistelmä

Toimijuus kuntoutuksessa – yksilökeskeinen 
sosiokulttuurinen näkökulma  
lyhytkasvuisten aikuisten  
kuntoutuskokemuksiin 
Susanna Paloniemi: KT, yliopistonlehtori, Jyväskylän yliopisto
Leena Ristolainen: TtT, dosentti, tutkimusjohtaja, Tieteellinen tutkimus Orton 
Heikki Hurri: LKT, professori, Tieteellinen tutkimus Orton  

Janus vol. 32 (3) 2024, 250–266

susanna.paloniemi@jyu.fi; leena.ristolainen@orton.fi;  
heikki.hurri@orton.fi

Tutkimuksessa tarkastellaan kuntoutujien toimijuutta kuntoutuksessa lyhytkasvuisten aikuisten kun-
toutuskokemusten avulla. Yksilökeskeisen sosiokulttuurisen näkökulman mukaan toimijuus ymmärre-
tään tutkimuksessa yksilön ja sosiaalisen vastavuoroisena suhteena, joka ilmenee kuntoutujan kannan-
ottoina, osallistumisena ja vaikuttamisena omaan kuntoutukseensa. Tutkimuksessa kysytään: 1) missä 
tilanteissa kuntoutujan toimijuus ilmenee ja mihin se kohdistuu? ja 2) mitkä yksilölliset ja sosiaaliset 
tekijät edistävät kuntoutujan toimijuutta ja mitkä rajoittavat sitä? 21 lyhytkasvuisen aikuisen haas-
tatteluaineisto analysoitiin temaattisella analyysillä. Kuntoutujien toimijuus ilmeni: 1) vaikuttamisena 
päätöksentekoon, 2) aktiivisena osallistumisena kuntoutuskäytännöissä, 3) valinnanvapautena ja toisin 
toimimisena sekä 4) elämänkulun toimijuutena. Toimijuutta resursoivat yksilön oma aktiivisuus sekä 
asiantuntijoiden, vertaisten ja järjestöjen tuki. Kuntoutuksen palvelujärjestelmää koskeva tiedon haja-
naisuus, lausunnonlaatijoiden portinvartijuus ja elämänkulun muutosten huomiotta jättäminen kun-
toutuskäytännöissä heikensivät kuntoutujien toimijuutta.

Johdanto

Yksilön toimijuutta koskeva laajempi 
yhteiskunnallinen ja sosiaalipoliittinen 
keskustelu on osaltaan heijastunut myös 
kuntoutuksen kentälle. Tilaa toimijuu-
den tarkastelulle ovat tuoneet vam-
maisuuden sosiaalisen mallin (Goering 
2015) ja kuntoutuksen empowerment 
näkökulmat (Agner & Braun 2018; 
Melander ym. 2006; Tepora-Niemi 
2020; Salminen ym. 2022). Näkökul-
missa korostuvat yksilön omat tarpeet 
ja tavoitteet kuntoutuksen suunnit-
telussa, toteutuksessa ja arvioinnissa. 
Osallisuus ja kuntoutujan aktiivisuus 
näyttäytyvät myös lainsäädännön ja 
Sosiaali- ja terveysministeriön kuntou-
tuksen kuvauksessa (STM 2020) kes-
keisinä periaatteina. Asiakaskeskeisyys 

ja -lähtöisyys (esim. Cott 2004; Virta-
nen ym. 2011) kuntoutusta ohjaavina 
periaatteina ovat tuoneet tarkastelun 
keskiöön myös kuntoutujan toimijuu-
den ja sen tukemisen. Kuntoutuksen 
tavoitteena on toimijuuden tukeminen 
kuntoutujan aktiivisen osallistumisen ja 
elämänhallinnan vahvistamisena (Reu-
nanen 2017).

Tässä artikkelissa tarkastellaan kun-
toutujien toimijuutta lyhytkasvuisten 
aikuisten näkökulmasta heidän kun-
toutuskokemustensa avulla. Suomessa 
lyhytkasvuisena pidetään alle 140 cm 
pituista aikuista. Lääketieteellisin pe-
rustein määriteltynä Suomessa on noin 
1 000 lyhytkasvuista henkilöä, joiden 
yleisimmät diagnoosit ovat diastrofia, 
akondroplasia ja rustohiushypoplasia 
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(Kaitila 2010). Diagnooseihin liittyen 
lyhytkasvuisilla on tuki- ja liikunta-
elinsairauksia, immuniteetin puutosta, 
sisäelinsairauksia sekä kuulon ja näön 
heikkoutta. Tämän takia he tarvit-
sevat kuntoutuspalveluita koko elä-
mänsä ajan. Lyhytkasvuisten aikuisten 
kuntoutus toteutuu Suomessa pääosin 
Kansaneläkelaitoksen (jatkossa KELA) 
rahoittamana vaativana lääkinnällisenä 
kuntoutuksena (KELA 2023). Vaati-
van lääkinnällisen kuntoutuksen lain 
(L 145/2015) nojalla yksilön kuntou-
tustarve arvioidaan 1–3 vuoden välein 
tehtävän kuntoutussuunnitelman pe-
rusteella. Yli 65-vuotiaiden aikuisten 
kuntoutus toteutuu kunnallisena, yk-
silöllisenä harkinnanvaraisena kuntou-
tuksena. Kuntoutusmuotoina käytetään 
tavallisimmin yksilömuotoista avokun-
toutusta, ryhmämuotoista laitoskun-
toutusta tai näiden yhdistelmiä. Palve-
luntuottajien ohella järjestöt tarjoavat 
jäsenistölleen kuntoutukseen liittyvää 
tiedotusta, vertaistoimintaa sekä kun-
toutusjaksoja.

Vammaisten asema yhteiskunnassa 
muotoillaan usein sosiaalipoliittisten 
auttamistoimien kautta luomalla asetel-
ma, jossa yksilöllä on vaikeuksia hallita 
omaa elämäänsä. Kuntoutus jaotellaan 
tyypillisesti lääkinnälliseen, sosiaali-
seen, kasvatukselliseen ja ammatilli-
seen kuntoutukseen (Malmström ym. 
2018), joskin määrittelyt ovat kiistan-
alaisia (Shakespeare ym. 2018). Yleisesti 
kuntoutuksen tavoite kuvataan yksilön 
laaja-alaisena, fyysisenä, sosiaalisena tai 
psyykkisenä kuntoutumisena ja toi-
mintaedellytysten edistämisenä, jossa 
keskeistä on kuntoutujan ja kuntout-
tajan yhteistoiminnan prosessi (esim. 
Salminen ym. 2022). Tässä artikkelis-
sa kuvataan kuntoutujien toimijuut-

ta lyhytkasvuisten aikuisten kuntou-
tuskokemusten avulla. Toimijuuden 
tarkastelu perustuu yksilökeskeiseen 
sosiokulttuuriseen (Eteläpelto ym. 
2013) näkökulmaan, jossa yksilön toi-
minta ja kuntoutuksen sosiokulttuuri-
nen konteksti nähdään vastavuoroisina. 
Kuntoutusta lähestytään yksilön näkö-
kulmasta kokonaisvaltaisena ja monita-
soisena prosessina, johon kuuluu niin 
kuntoutukseen hakeutuminen, kun-
toutuskäytäntöihin osallistuminen eri 
muodoissaan kuin kuntoutuksen koet-
tu vaikuttavuus omassa elämässä.

Toimijuuden yksilöllisyys 
ja sosiaalisuus

Toimijuutta (agency) on tutkittu ja teo-
retisoitu monilla eri tieteenaloilla. So-
siaalitieteellisessä kirjallisuudessa toi-
mijuudella viitataan yleisesti yksilön 
mahdollisuuksiin vaikuttaa omaan elä-
määnsä ja toimia aktiivisesti sosiaalisten 
rakenteiden ja instituutioiden puitteissa 
(Giddens 1984; Emirbauer & Mische 
1998; Archer 2000). Lähtökohtana on 
ajatus, että sosiaaliset ympäristöt sääte-
levät sitä, millainen toimijuus yksilölle 
kulloinkin mahdollistuu tai jää mah-
dollistumatta. Ymmärrys yksilöllisen ja 
sosiaalisen välisestä suhteesta on kui-
tenkin varsin erilainen toimijuuden 
teoretisoinneissa (esim. Eteläpelto ym. 
2013; Honkasalo ym. 2014). Olennai-
nen kysymys on, missä määrin yksilö 
ohjaa tietoisilla valinnoillaan omaa toi-
mintaansa ja missä määrin sosiaalinen 
konteksti määrittää (joko resursoiden 
tai estäen) yksilön toimintaa.

Sosiologit Giddens (1984) ja Archer 
(2000) kuvaavat yksilöllisen ja sosiaa-
lisen suhdetta toisistaan riippuvaisiksi: 



artikkelit

252

yksilön toimijuus todentuu, kun hän 
valitsee, millaisiin asioihin tarttua. Mo-
lempien teoretisoinnissa painottuu yk-
silön toiminta tietoisesti valintoja tekevinä 
subjekteina sen sijaan, että he olisivat 
täysin ympäröivän sosiaalisen konteks-
tin armoilla. Toimijuus palautuu yksilön 
varsin autonomiseen ja rationaaliseen 
toimintaan, jossa vuoropuhelu sosiaa-
lisen kontekstin kanssa on merkittävä, 
joskaan ei ainoa yksilön toimijuutta 
määrittävä tekijä. Yksilön käsitys itses-
tään vaikuttaa keskeisesti siihen, miten 
ja millaista toimijuutta hän harjoittaa. 
Subjekti-lähtöinen painotus merkit-
see tarvetta ottaa huomioon yksilöiden 
kiinnostukset, odotukset ja resurssit sen 
lisäksi, että huomioidaan ympäristön 
sosiaaliset käytännöt ja rakenteet (Ete-
läpelto ym. 2013). Yksilön tavoitteellis-
ta ja rationaalista aktiivista toimijuutta 
alleviivaava ymmärrys on saanut osak-
seen myös kritiikkiä siitä, että se jättää 
tarkastelun ulkopuolelle sellaiset tilan-
teet, joissa ei näytä tapahtuvan mitään 
(Honkasalo ym. 2014) tai joissa toimin-
ta on ei-sanallista (Boyle 2014).

Toimijuuden relationaalinen, eli vas-
tavuoroinen ja suhteinen, luonne ko-
rostuu sosiokulttuurisissa näkökulmissa 
(Edwards 2005; Emirbauer & Mische 
1998). Vastavuoroisuus tarkoittaa, että 
yksilön toimijuus on sidoksissa kul-
loiseenkin sosiaaliseen tilanteeseen ja 
muihin toimijoihin. Se, mitä yksilö te-
kee tai jättää tekemättä heijastuu hänen 
oman elämänsä ohella myös toisten 
yksilöiden elämään, sosiaaliseen ympä-
ristöön ja yhteisöjen toimintaan (Evans 
2008; Hitlin & Elder 2007). Vastavuo-
roisesti sosiokulttuurinen konteksti, 
kuten yhteisön kulttuuriset käytänteet 
ja rakenteet, muokkaa yksittäisen ih-
misen toimintamahdollisuuksia ja toi-

mijuutta. Emirbauer ja Mische (1998) 
korostavat toimijuuden ajallista ulottu-
vuutta: yksilön toimijuus on suhteessa 
menneeseen, nykyhetkeen ja kuvitel-
tuun tulevaisuuteen. Yksilön aikaisem-
mat elämäntapahtumat ovat merkityk-
sellisiä siinä, miten yksilö nykyhetkessä 
toimii. Kuviteltu tulevaisuus puolestaan 
konkretisoituu yksilölle odotuksina ja 
tavoitteina, jotka suuntaavat hänen va-
lintojaan. Kuntoutuksen kontekstissa 
ajallisuus tarkoittaa esimerkiksi sitä, että 
yksilön kuntoutusta koskevat odotuk-
set ja tarpeet ovat suhteessa hänen ai-
empaan kuntoutushistoriaansa, nykyi-
seen tilanteeseensa sekä tulevaisuuden 
näkymiin.

Vammaistutkimuksessa käyty keskuste-
lu eriarvoisuudesta korostaa niin ikään 
toimijuuden yksilöllisen ja sosiaalisen 
suhdetta (Korkeamäki 2021). Eriarvoi-
suutta on usein lähestytty erottamalla 
toisistaan vammaisuuden lääketieteel-
linen ja sosiaalinen malli (mm. Boyle 
2014; Goering 2015; Oliver 1996). 
Lääketieteellinen malli painottaa vam-
man tai sairauden merkitystä vammai-
suuden rakentumisessa. Sosiaalinen 
malli puolestaan pyrkii tarkastelemaan 
yhteiskunnallisia tekijöitä, jotka vai-
kuttavat mahdollisuuksiin osallistua 
täysimääräisesti yhteiskuntaan. Mallit 
ja niiden mukainen toiminta heijas-
tuvat myös kuntoutukseen yhteiskun-
nallisena sosiaali- ja terveyspalveluna. 
Vaikka asiakas kuntoutuksessa nähdään 
aktiivisena osallistujana, omaa elämään-
sä suunnittelevana toimijana suhteessa 
muihin ihmisiin (Reunanen 2017), po-
sitioidaan erityisesti lapset, vanhukset 
ja vammaiset kuntoutuksessa edelleen 
vajavaisiksi, hoidettaviksi ja autettaviksi 
(Karjalainen ym. 2021).
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Tässä artikkelissa toimijuuden tarkaste-
lu perustuu yksilökeskeiseen sosiokult-
tuuriseen näkökulmaan (Eteläpelto ym. 
2013), jossa yksilöllisen ja sosiaalisen 
suhde ymmärretään vastavuoroisena. 
Toimijuus ei ole joko täysin yksilöllistä 
tai sosiaalisesti jaettua (Honkasalo ym. 
2014). Yksilö nähdään aktiivisena ja va-
lintoja tekevänä subjektina, jonka toi-
mijuus mahdollistuu sosiaalisen ympä-
ristön sosiokulttuurisissa (olo)suhteissa. 
Kuntoutuksessa kuntoutujan toimijuus 
ilmenee, kun hän tekee valintoja ja ot-
taa kantaa niin, että se vaikuttaa hänen 
kuntoutustaan koskeviin asioihin. Kun-
toutujan toimijuuden mahdollisuudet 
rakentuvat suhteessa sekä yksilön re-
sursseihin (esim. aiemmat kokemuk-
set, tieto) että kuntoutuksen sosiokult-
tuuriseen kontekstiin ja sen ehtoihin 
(esim. materiaaliset ehdot, kulttuuriset 
käytänteet).

Toimijuus kuntoutuksen 
tutkimuksessa

Kuntoutustutkimuksen kentällä yksi-
lön toimijuuden ja toimintamahdol-
lisuuksien (esim. Tepora-Niemi 2020) 
tutkimus on lisääntynyt perinteisem-
män toimintakykyisyyden tutkimuk-
sen ohella 2000-luvulla. Toimijuutta 
on lähestytty erityisesti kuntoutujien 
aktiivisen osallistumisen näkökulmasta. 
Kuntoutujien aktiivista osallistumis-
ta vahvistavat aiemman tutkimuksen 
perusteella sekä kuntoutujaan itseensä 
että kuntoutuksen sosiaaliseen kon-
tekstiin liittyvät tekijät (esim. Last ym. 
2021). Kuntoutujan fyysinen ja emo-
tionaalinen hyvinvointi sekä henki-
lökohtainen motivaatio edistävät ak-
tiivista osallistumista. Kuntoutuksessa 
käytettävissä olevat resurssit, esimerkik-

si tarkoituksenmukaiset välineet ja tilat 
sekä kuntoutuksen sisältö, ovat puoles-
taan osoittautuneet keskeisiksi sosiaali-
siksi osallistumista edistäviksi seikoiksi. 
Aktiivisen osallistumisen lisäksi kun-
toutujien toimijuus on toteutunut vai-
kuttamisena kuntoutukseen pääsyssä, 
kuntoutuspalveluiden valinnassa ja so-
siaalisen yhteisön jäsenyydessä (Ham-
mel ym. 2008). Tällaisen toimijuuden 
mahdollistumisessa keskeistä on ollut 
yhteistyö ja vuorovaikutus kuntoutujan 
ja kuntoutusammattilaisen kesken (Last 
ym. 2021).

Toimijuutta kuntoutuksessa on tyypil-
lisesti tarkasteltu erilaisissa kuntoutujan 
ja kuntoutuksen ammattilais(t)en yh-
teistoiminnan tilanteissa (Seppänen-
Järvelä 2014). Tällaisia yhteistoiminnan 
tilanteita ovat esimerkiksi kuntoutus-
suunnitelman ja -tavoitteiden laadinta 
sekä kuntoutuspalveluita koskeva suun-
nittelu ja päätöksenteko. Yhteistoimin-
nan tilanteissa tutkimuksen kohteena 
ovat olleet tilanteissa ilmenevät puhe-
tavat, teot ja kuntoutujien kokemukset 
omasta osallistumisestaan (Romakka-
niemi & Järvikoski 2012; Reunanen 
2017; Ylisassi ym. 2018; Mäntyneva & 
Isola 2019; Rasa 2019; Tepora-Niemi 
2020; Åkerblad & Haapakoski 2020). 
Parhaiten osallistuminen ja kuulluksi 
tuleminen ovat kuntoutujien omien 
arvioiden mukaan toteutuneet kun-
toutuksen käytäntöjen suunnittelus-
sa (Järvikoski ym. 2015; Horton ym. 
2017). Sen sijaan kuntoutussuunnitel-
man laadinnassa ja tavoitteenasettelus-
sa (Turner-Stokes 2009; Järvikoski ym. 
2015; Rosewilliam ym. 2016) sekä jaet-
tuun päätöksentekoon osallistumisessa 
(Rose ym. 2017; 2019) ovat kuntoutu-
jien kokemukset omasta toimijuudes-
taan olleet vähäisempiä.
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Yhteistoiminnan vuorovaikutustilan-
teita sävyttävät monet kuntoutuksen 
ammattilaisten ja kuntoutujien puheta-
vat. Åkerbladin ja Haapakosken (2020) 
mukaan kuntoutujien toimijuutta 
kuntoutussuunnitelmien laadinnassa ja 
kuntoutuspalveluiden valinnassa hei-
kensivät yhteisen suunnittelun ja päätök-
senteon jännitteisyys ja jäykkyys. Tämä 
tarkoitti käytännössä esimerkiksi sitä, 
että järjestelmän mukaisesti yhteisesti 
laadittu kuntoutussuunnitelma saattoi 
kuntoutujan kokemuksena olla 
pikemminkin myöntymistä ammatti-
laisten tarjoamiin ’realistisiin’ mahdol-
lisuuksiin kuin omien näkemysten ja 
toiveiden kuulemista. Samansuuntaisia 
kuntoutujien kuulluksi tulemattomuu-
den kokemuksia tuli esille Reunasen 
(2017) tutkimuksessa. Tutkimuksen 
mukaan kuntoutujat tavoittelivat ym-
märretyksi ja kuulluksi tulemista fy-
sioterapian yhteistoiminnan tilanteissa 
esimerkiksi esittämällä kysymyksiä ja 
ehdotuksia kuntoutuksensa tavoitteista, 
arvioimalla kuntoutuksen merkitys-
tä omassa arjessaan sekä puolustamalla 
omia oikeuksiaan. Kuntoutujan osallis-
tumisen vahvistamisen ohella ammat-
tilaisten perinteinen asiantuntijapuhe 
ja kuntoutujan positiointi kuntoutus-
toimenpiteiden kohteeksi, oli edelleen 
vahvasti läsnä (ks. myös Pikkarainen 
2020).

Lyhytkasvuisten aikuisten kuntou-
tuskokemuksia on Suomessa tutkittu 
vähän, toimijuuden näkökulmasta ei 
lainkaan. LYHTY-hankkeessa (Hiek-
kala ym. 2017) selvitettiin lyhytkas-
vuisten toimintakykyä ja haasteita es-
teettömyyden ja yhdenvertaisuuden 

toteutumisessa. Tulosten perusteella 
lyhytkasvuiset olivat kokeneet syrjin-
tää julkisissa palveluissa sekä tarpeiden 
vähättelyä ja aliarviointia terveyden-
huollossa ja sosiaalipalveluissa. Palve-
luiden saaminen koettiin haastavaksi ja 
osin epätasa-arvoiseksi. Erilaiset yhteis-
kunnan tukitoimet, kuten vammais-, 
kuljetus- ja kuntoutuspalvelut, olivat 
osaltaan edistäneet lyhytkasvuisten yh-
denvertaisuutta ja arjessa selviytymistä. 
Lääkinnälliseen kuntoutukseen liitty-
vät kuntoutujien odotukset ja tarpeet 
kohdentuvat vahvasti fyysiseen arjessa 
selviytymiseen, sairauden tai vamman 
tuntemukseen sekä psyykkisen hy-
vinvoinnin kohentumiseen (Härkäpää 
ym. 2020). Näihin vastaamisen haas-
teet liittyvät kuntoutujien kokemusten 
mukaan erityisesti järjestelmän byro-
kraattisuuteen, kuntoutusmuotojen 
erillisyyteen sekä vähäiseen tietämyk-
seen apuvälinepalveluista.

Tässä tutkimuksessa kysytään yksilö-
keskeiseen sosiokulttuuriseen toimi-
juuden (Eteläpelto ym. 2013) näkö-
kulmaan nojautuen: 1) missä tilanteissa 
kuntoutujan toimijuus kuntoutuksessa 
ilmenee ja mihin se kohdistuu? ja 2) 
mitkä yksilölliset ja sosiaaliset tekijät 
kuntoutujien kokemusten mukaan ovat 
edistäneet heidän toimijuuttaan kun-
toutuksessa ja mitkä rajoittaneet sitä? 
Toimijuuden yksilöllisyys ja sosiaali-
suus nähdään vastavuoroisena, mutta 
analyyttisesti erillisinä. Lyhytkasvuisten 
aikuisten toimijuuden yksilöllisiä ja so-
siaalisia resursseja ja rajoitteita kuntou-
tuksessa tarkastellaan heidän kuntou-
tuskokemuksiinsa perustuen.



artikkelit

255

Tutkimuksen toteuttaminen

Aineistona kuntoutujien haastattelut

Tutkimusaineisto koostuu 21 lyhyt-
kasvuisen aikuisen puolistrukturoidus-
ta haastattelusta (Brinkmann & Kvale 
2018). Haastateltavat rekrytoitiin ke-
väällä 2020 Lyhytkasvuiset ry:n jäse-
nistölle osoitetulla avoimella osallistu-
miskutsulla, joka julkaistiin yhteistyössä 
yhdistyksen kanssa heidän www-sivuil-
laan sekä jäsenistölle osoitetussa uutis-
kirjeessä. Tutkimukseen osallistuminen 
perustui vapaaehtoisuuteen. Avoimeen 
kutsuun vastanneisiin otettiin haas-
tattelijan toimesta yhteyttä henkilö-
kohtaisesti tutkimuksesta ja tietosuo-
jakäytännöistä informoimiseksi sekä 
haastattelun toteuttamisesta sopimisek-
si. Haastatteluihin osallistuvat tutustui-
vat tutkimusta koskevaan kirjalliseen 
tietosuojamateriaaliin ja toimittivat 
kirjalliset suostumukset tutkimukseen 
osallistumisestaan ennen aineistonke-
ruuta haastattelijalle. Vallinneen CO-
VID-19 poikkeustilanteen vuoksi yksi-
löhaastattelut toteutettiin etäyhteyksin 
joko puhelin- tai videohaastatteluina ja 
ne nauhoitettiin haastateltavien luvalla. 
Lähtökohtana olivat osallistujien aikui-
suuden kuntoutuskokemukset, joita lä-
hestyttiin kokonaisvaltaisesti yksilöiden 
arjen ja elämän näkökulmasta, ei sai-
rauskeskeisesti. Koska tutkimuksessa ei 
tarkasteltu haastateltavien diagnooseja, 
terveystietoja tai muuta arkaluontoista 
sisältöä ei tutkimuksen toteuttaminen 
edellyttänyt eettistä arviointia.

Keskimäärin 50 minuuttia (vaihtelu 
28–86 minuuttia) kestäneissä haastat-
teluissa osallistujat kuvasivat monipuo-
lisesti omaa elämäntilannettaan, kun-
toutushistoriaansa ja -kokemuksiaan 

aikuisiällä. Haastateltavilta kysyttiin 
avoimien avauskysymysten (esim. Mil-
laisia kokemuksia sinulla on kuntoutuksesta 
aikuisena?) lisäksi tarkentavia kysymyk-
siä (esim. Miten kuntoutuksen pääsy on 
kohdallasi toteutunut? Miten kuvailisit it-
seäsi ja omaa rooliasi kuntoutujana? Miten 
kuntoutus on vaikuttanut omaan elämää-
si?). Lisäksi he pohtivat tulevaisuuden 
kuntoutustarpeitaan. Sanatarkasti lit-
teroitua tekstiaineistoa kertyi 203 A4-
sivua (riviväli 1,5, Times New Roman 
12 pt). Haastateltavat ovat tutustuneet 
käsikirjoitukseen ennen julkaisua.

Haastateltavat olivat yhtä lukuun ot-
tamatta naisia ja iältään 19–72-vuo-
tiaita (keski-ikä 47 vuotta). Heistä 11 
oli työllisiä tai päätoimisia opiskelijoi-
ta, kuusi oli työkyvyttömyyseläkkeellä, 
neljä vanhuuseläkkeellä. Jokainen haas-
tateltavista joko suoritti tai oli suoritta-
nut vähintään ammatillisen keskiasteen 
tutkinnon, korkea-asteen koulutus oli 
seitsemällä. 18 haasteltavalla oli ollut 
aikuisiällä säännöllistä avokuntoutusta 
ja kolmea lukuun ottamatta lääkinnäl-
listä laitoskuntoutusta. Koska lyhytkas-
vuisten erityisryhmän kuntoutuksen 
keskiössä on vaativa lääkinnällinen 
kuntoutus, painottuivat haastateltavi-
en puheessa vahvimmin juuri lääkin-
nälliseen kuntoutukseen kohdentuvat 
kokemukset. Tämän ohella haastatelta-
vien kuntoutuskokemukset kiinnittyi-
vät apuvälinepalveluihin sekä pienessä 
määrin myös sosiaaliseen kuntoutuk-
seen.

Aineiston temaattinen analyysi

Analyysissä hyödynnettiin temaattis-
ta analyysiä (Braun & Clarke 2022). 
Tavoitteena oli tutkimuskysymysten 
suunnassa paikantaa aineistosta kun-
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toutujien toimijuuden ilmenemisen 
muotoja ja toimijuuden yksilöllisiä ja 
sosiaalisia resursseja ja rajoitteita. Ana-
lyysi aloitettiin lukemalla aineistoa 
useaan kertaan kuntoutuskokemusten 
kokonaisuuden hahmottamiseksi. Sa-
malla tehtiin alustavia merkintöjä siitä, 
millaisia kuntoutuskokemuksia haas-
tateltavilla oli ja mihin kuntoutuspro-
sessin vaiheisiin ne liittyivät. Aineiston 
perusteella haastateltavat lähestyivät 
kuntoutusta prosessina kuntoutukseen 
hakeutumisesta aina kuntoutuksen 
koettuihin vaikutuksiin saakka. Hei-
dän kuntoutuskokemuksensa koski-
vat kuntoutuksen palvelujärjestelmää, 
kuntoutuskäytäntöjen toteutumista ja 
kuntoutuksen merkitystä omassa elä-
mänkokonaisuudessa.

Analyysi eteni toimijuuden toteutu-
misen tai toteutumattomuuden tar-
kasteluun kuntoutuskokemusten ku-
vauksissa. Toimijuuden muotojen 
paikantamisessa nojauduttiin yksilö-
keskeiseen sosiokulttuuriseen ymmär-
rykseen toimijuudesta osallistumisena 
ja vaikuttamisena, valintojen tekemise-
nä ja kannanottoina omaa kuntoutus-
ta koskeviin asioihin (Eteläpelto ym. 
2013). Aineistoa ei kuitenkaan pako-
tettu tämän ymmärryksen mukaiseen 
jäsennykseen vaan tilaa annettiin myös 
muunlaisille toimijuuden kuvauksille. 
Tämän vaiheen myötä rakentui alus-
tava jäsennys kuntoutujien toimijuu-
desta kuntoutuksessa, jota kuntoutujat 
kokemustensa perusteella joko olivat 
kokeneet tai jota vaille he kokivat jää-
neensä. Tämän jälkeen rakentuneita 
toimijuuden muotoja tarkennettiin sen 
avulla, millaisiin kuntoutusprosessin ti-
lanteisiin kuvaukset liittyivät ja mihin 
kuntoutujan toimijuus kuntoutuksessa 
kohdentui. Tavoitteena oli tunnistaa ja 

ryhmitellä aineistosta toimijuuden il-
menemismuotoja sekä niitä tilanteita, 
joihin toimijuus kiinnittyi. Kuntou-
tuskokemusten samankaltaisuuksia ja 
eroavaisuuksia tarkastelemalla aineis-
tosta paikannettiin neljä kuntoutujien 
toimijuuden muotoa kuntoutuksessa. 
Lopuksi jäsennystä rikastettiin tarkas-
telemalla sitä, millaiset yksilölliset ja 
sosiaaliset kuntoutujien toimijuutta 
resursoivat ja heikentävät tekijät olivat 
haastateltavien kuntoutuskokemusten 
kuvauksissa läsnä. 

Toimijuus kuntoutuksessa 
lyhytkasvuisten aikuisten kokemana

Haastateltavat kertoivat kuntoutusko-
kemuksistaan laajasti kuntoutusproses-
sin eri vaiheisiin kiinnittyen. Lyhytkas-
vuisten aikuisten kokemukset liittyivät 
palvelujärjestelmään, kuntoutuskäytän-
töihin ja kuntoutuksen merkitykseen 
omassa elämässä. Vahvimmin läsnä oli-
vat lääkinnällistä kuntoutusta koskevat 
kokemukset sekä apuvälinepalveluita 
ja jossain määrin myös sosiaalista kun-
toutusta koskevat kokemukset. Kaikis-
sa oli läsnä toimijuuden toteutumia ja 
toteutumatta jäämisiä erilaisissa yhteis-
toiminnan tilanteissa. Näitä tilanteita 
olivat kuntoutukseen hakeminen, kun-
toutussuunnitelman ja -tavoitteiden 
laadinta, kuntoutuspalveluiden valin-
ta ja käyttö, kuntoutumisen arviointi 
sekä oman tulevaisuuden suunnittelu. 
Kuntoutuskokemusten perusteella ly-
hytkasvuisten aikuisten toimijuus kun-
toutuksessa ilmeni: 1) vaikuttamisena 
päätöksentekoon, 2) aktiivisena osal-
listumisena kuntoutuskäytännöissä, 3) 
valinnanvapautena ja toisin toimimise-
na sekä 4) elämänkulun toimijuutena. 
Toimijuutta mahdollistivat ja rajoittivat 
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haastateltavien kuvauksissa sekä yksilöl-
liset että sosiaaliset tekijät. Taulukko 1 
tiivistää toimijuuden muodot, kohteet, 
tilanteet sekä toimijuutta resursoivat ja 
rajoittavat tekijät.

Vaikuttaminen päätöksentekoon 

Kaikki haastateltavat kuvasivat koke-
muksiaan omaa kuntoutusta koskeviin 
päätöksiin vaikuttamisesta. Erityisesti 
kuntoutukseen hakemisen vaiheessa 
kuvaukset kertoivat siitä, ettei kun-

Taulukko 1. Lyhytkasvuisten aikuisten kuntoutujien toimijuus kuntoutuksessa ja 
sitä resursoivat ja rajoittavat tekijät.

 Vaikuttaminen 

päätöksentekoon 

Aktiivinen 

osallistuminen 

kuntoutuskäytännöissä 

 

Valinnanvapaus ja 

toisin toimiminen 

Elämänkulun toimijuus 

Toimijuuden 

kohde ja tilanne  
− Kuntoutukseen 

hakeminen 

− Kuntoutus-

suunnitelman 

laadinta 

− Valitusprosessit  

− Kuntoutus-

palveluiden valinta  

− Yksilölliset ja 

tarvelähtöiset 

palvelut 

− Kuntoutus-

tavoitteiden laadinta 

− Valinnanvapaus 

arvona 

− Autonomiset 

valinnat 

− Sopeutuminen vs. 

toisin toimiminen 

− Itsenäinen elämä 

− Toimintakyvyn 

ylläpitäminen 

− Itsemääräämis-

oikeus 

 

Resursoivat 

tekijät 

 

− Oma aktiivisuus 

− Yksittäiset 

asiantuntijat 

− Monivammaisuus 

tai –sairaus 

− Vertaisten 

kokemustieto 

− Järjestöjen tuki 

− Tarkoituksen-

mukaiset palvelut 

− Luottamuksellinen 

kuntoutussuhde 

 

− Oma aktiivisuus ja 

tieto 

− Joustavat palvelut 

− Yksilöllisyyden 

huomiointi 

− Selkeä 

tulevaisuuden 

näkymä 

− Aktiivinen 

kuntoutujarooli 

− Vertaisten 

esimerkki 

 

 

Rajoittavat 

tekijät 

 

 

− Tiedon 

hajanaisuus 

− Byrokratia 

− Portinvartijat 

− Heikot resurssit 

− Kilpailutus 

− Heikot resurssit 

− Palveluiden heikko 

laatu 

− Palveluiden ei-

oikea-aikaisuus 

 

− Ei-tarkoituksen-

mukaiset palvelut 

− Muuttumaton 

kuntoutus 

− Elämänkulun ja 

kuntoutushistorian 

huomioimattomuus 

− Toimintakyvyn 

muutokset 

− Ikääntyminen 

 

toutujan ääni ollut tullut kuulluksi eikä 
hän ollut voinut vaikuttaa omaa kun-
toutustaan koskevaan päätöksentekoon. 
Hakemisen byrokratia ja tiedon haja-
naisuus haastoivat kuntoutujien aktii-

vista roolia ja heikensivät heidän mah-
dollisuuksiaan vaikuttaa siihen, millaista 
kuntoutusta, milloin ja missä heidän oli 
mahdollista hakea ja saada. Hakupro-
sessin käynnistämisen tärkeimpänä re-
surssina olivat haastateltavien mukaan 
vertaisten jakama kokemustieto sekä 
yhdistysten tiedotus, neuvonta ja edun-
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valvonta. Kuulluksi tuleminen omaa 
kuntoutusta koskevassa päätöksenteossa 
edellytti kuntoutujalta tietoa, rohkeutta 
ja tahtoa aktiivisiin tekoihin.

Kuntoutukseen hakemisen tärkein do-
kumentti on kuntoutussuunnitelma 
lausuntoineen. Haastateltavat kuvasivat 
kokemuksiaan suunnitelman laadin-
nasta erityisesti suhteessa lausuntoja 
kirjoittavien lääkäreiden toimintaan. 
Useimpien lyhytkasvuisten kohdalla 
lausunnon laatii perusterveydenhuol-
lon yleislääkäri, jolla ei välttämättä ole 
asiantuntijuutta lyhytkasvuisuudesta. 
Tällaisissa kuntoutussuunnitelman laa-
dinnan tilanteissa vaikuttaminen oli 
haastateltavien mukaan toteutunut si-
ten, että minä itse sanon mitä sinne kir-
joitetaan, kun harvemmin lääkärit osaa 
edes kysellä (H19). Lääkärit lausuntojen 
laatijoina asemoituivat lyhytkasvuisten 
aikuisten kokemuksissa valtaapitäviksi 
portinvartijoiksi, joiden toiminta mää-
ritti vahvasti kuntoutukseen pääsyä, 
erityisesti KELAn rahoittamaan lai-
toskuntoutukseen hakemisessa. Kun
toutussuunnitelmien laadinnassa mer-
kittävä resurssi kuntoutujan oman 
aktiivisuuden ja osaamisen ohella olivat 
yksittäiset asiantuntijat. Tyypillisesti he 
olivat vaikutusvaltaisessa asemassa toi-
mivia erikoissairaanhoidon lääkäreitä 
tai muita asiantuntijoita, jotka ottivat 
asiakseen edistää kuntoutujan kuntou-
tukseen pääsyä ja edunvalvontaa hyvää 
hyvyyttään (H22). Monivammaisuus tai 
-sairaus näyttäytyi haastatteluaineistossa 
myös kuntoutujan toimijuutta resursoi-
vana tekijänä juuri erikoissairaanhoi-
don asiakkuuden vuoksi. Esimerkiksi 
vammayksikön asiakkuuden omaava 
haastateltava arveli omaa kuntoutuk-
seen pääsyään edistäneen sen, että tulee 
vähän laadukkaampia kuntoutussuunnitel-

mia kuin terveyskeskuksesta ja ehkä heidän 
sanaansa kuunnellaan ja pidetään enem-
män arvossa kuin terveyskeskuslääkärien 
(H20).

Lyhytkasvuiset aikuiset kuntoutujat 
tarkastelivat kuntoutukseen hakemis-
ta ja pääsyä suhteessa aiempaan kun-
toutushistoriaansa ja -järjestelmässä 
tapahtuneisiin muutoksiin. Haastatte-
luaineistossa toistuivat kuvaukset siitä, 
miten koko ajan kiristetään ja yhä vai-
keampi on päästä (H2). Muutokset pal-
veluntuottajien kilpailutuskäytännöissä 
olivat haastateltavien mukaan heiken-
täneet kuntoutukseen pääsyä, määrää 
ja laatua. Kokemukset siitä, että joku 
muu kuin kuntoutuja itse, määrittelee 
kuntoutustarpeen ja katsoo etten saa siitä 
kuntoutuksesta niin paljon, kun ne toivoo 
(H9) olivat varsin jaettuja. Se, etteivät 
kuntoutustarpeet tule kuulluksi ja saa 
kielteisen kuntoutuspäätöksen, tuotti 
äärimmillään tilanteen, jossa kuntou-
tuja luovuttaa ja jättää hakematta kun-
toutusta. Kuntoutuksen hakemiseen 
liittyvät prosessit mahdollisine valitus-
kierroksineen turhauttivat, väsyttivät ja 
saivat miettimään, että tosiaan mahdolli-
simman vähän käyttää niitä palveluita, että 
pääsee elämässä helpommalla (H3). Hy-
lätyt kuntoutushakemukset ja valitus-
kierrokset puolestaan olivat johtaneet 
siihen, että silloin, kun todella olisi tarvin-
nut kuntoutusta, ei ole päässyt (H22).
 

Aktiivinen osallistuminen 
kuntoutuskäytännöissä

Lyhytkasvuisten aikuisten toimijuus 
ilmeni kuntoutuskäytännöissä aktii-
visena osallistumisena kuntoutuksen 
suunnitteluun ja toteuttamiseen. Vah-
vimmin tällainen toimijuus toteutui 
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kuntoutuspalveluiden tarvelähtöisenä 
ja yksilöllisenä käyttönä. Haastatelta-
vien kokemukset osallistumisestaan 
kuntoutuspalveluiden valintaan ja käyt-
töön yhdessä kuntouttajan kanssa oli-
vat aineistossa runsaita ja monipuolisia. 
Haastateltavat kertoivat, että heidän 
toiveitaan ja näkemyksiään oli kuntou-
tuksen käytännön toteutuksessa huo-
mioitu pääsääntöisesti hyvin, ja että he 
olivat saaneet itse osallistua käytännön 
kuntoutuksen suunnitteluun. Tällainen 
toimijuus edellytti kuntoutujalta sitä, 
että pitää osata itse vaatia, että mitä sä 
odotat ja toivot saavasi. Pitää olla jo pohja-
tieto itsellä, että mitä se talo tarjoaa ja mitä 
sieltä on mahdollisuus saada (H16). Myös 
tilanteessa, jossa kuntoutujan ja palve-
luntarjoajan yhteistyö ei ollut toiminut, 
oli kuntoutujan oma aktiivinen osallis-
tuminen muutoksen aikaansaamiseksi 
keskeistä. Edellä osallistumisen edel-
lytyksiä kuvannut haastateltava kertoi 
eräästä tilanteesta, jossa hän koki, ettei 
uuden palveluntarjoajan toiminta vas-
tannut hänen tarpeitaan. Tällöin hän 
otti Kelaan yhteyttä ja kerroin tilantees-
ta ja onnistui [palveluntarjoajan] vaihto. 
Aktiivinen osallistuminen kuntoutus-
käytännöissä saattoi todentua siis myös 
kuntoutuspalveluiden muutoksena.

Haastateltavat kuvasivat luottamuksel-
lisen ja pitkäkestoisen yhteistyösuhteen 
kuntoutuksen ammattilaisen kans-
sa olevan keskeistä omalle aktiiviselle 
osallistumiselleen. Luottamuksellinen 
yhteistyösuhde edisti ja mahdollisti 
haastateltavien mukaan sen, että kun-
toutujan toimintakyky ja yksilöllisyys 
tulivat kuntoutusprosessin yhteissuun-
nittelussa huomioiduiksi. Eräs haasta-
teltava kertoi, miten me fysioterapeutin 
kanssa ollaan sovellettu tavoitteita ja opit-
tu, että meidän pitää asettaa realistisempia 

tavoitteita, että mä pystyn suorittamaan ne 
(H8). Tavoitteiden realistisuudessa oli 
osin kyse myös kuntoutumisen seu-
rannasta ja merkityksestä kuntoutujan 
arkeen ja elämään. Kuntoutujan aktii-
vinen osallistuminen ilmeni myös siten, 
että hän kuvasi kuntoutuskäytäntöjen 
ja -tavoitteiden suunnittelussa omaa 
tilannettaan ja toimintakykyään, tavoit-
teiden realistisuutta ja niiden toteutu-
mista. Laajemmin tavoitteiden tarkoi-
tuksenmukaisuus kuntoutujan arjen ja 
toimintakyvyn kannalta kyseenalais-
tettiin aineistossa, samoin kuin se, ettei 
kuntoutumisen koettu vaikuttavuus 
tule riittävästi seurannassa esille. Kun-
toutumisen seurannassa haastatellut ly-
hytkasvuiset aikuiset peräänkuuluttivat 
tarkoituksenmukaisuutta ja kuntoutu-
jan vahvempaa roolia sen sijaan, ettei olis 
vaan niitä mittauksia, että edellisellä ker-
ralla polvi vääntyi näin monta astetta, vaan 
sen kuntoutujan omat kokemukset vois vie-
lä kattavammin olla (H17).

Valinnanvapaus ja toisin toimiminen

Lyhytkasvuisten aikuisten toimijuus 
kuntoutuksessa ilmeni myös valinnan-
vapautena ja toisin toimimisena, eri-
toten kuntoutuspalveluiden valinnassa. 
Palveluntuottajien vaihtuvuus oli haas-
tateltavien kokemusten mukaan kilpai-
lutuksen myötä lisääntynyt. Tämä oli 
osaltaan aktivoinut kuntoutujien toi-
mijuutta kuntoutuspalveluiden valin-
nassa siten, että sais vaikuttaa siihen oman 
terapeutin valintaan eikä silleen, että Kela 
pakottaa (H20). Kuntoutuksen sisältö ja 
tarkoituksenmukaisuus oman toiminta-
kyvyn ylläpitämisessä oli haastateltaville 
ensiarvoisen tärkeää. Onnistunut kun-
toutuskokemus edellytti haastateltujen 
lyhytkasvuisten aikuisten kokemusten 
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perusteella kuntoutujan yksilöllisiin 
tarpeisiin vastaamista. Vaikka monia-
laista ja kokonaisvaltaista kuntoutusta 
pidettiin tärkeänä, oli haastateltavilla 
varsin jaettu kokemus siitä, että ryh-
mämuotoinen keskustelu vie laitos-
kuntoutuksessa liikaa tilaa yksilölliseltä, 
tarvelähtöiseltä, kuntoutustoiminnalta. 
Tältä osin valinnanvapaus kuntoutuk-
sen sisällöissä ja toimintamuodoissa ei 
haastateltavien mukaan ollut toteutu-
nut heidän toivomallaan tavalla.

Haasteelliseksi kuntoutuspalveluiden 
tarkoituksenmukaisuuden teki haas-
tateltavien kuvausten perusteella saa-
tavilla olevien palveluiden niukkuus 
sekä kohtaamattomuus omaan elämän-
tilanteeseen ja toimintakykyyn. Kun-
toutuksessa ei välttämättä ollut käy-
tettävissä sellaisia välineitä, palveluita 
tai toimintamuotoja, jotka soveltuvat 
lyhytkasvuisille. Tilanteissa, joissa kun-
toutus koettiin itselle hyödyttömäksi 
tai turhaksi ajankuluksi, kuntoutujan 
toimijuus ilmeni toisin toimimisena 
ja vastustamisena. Mikäli kuntoutus-
jakson käytännöt tai sisällöt eivät vas-
tanneet kuntoutujan odotuksia ja tar-
peita, ilmeni kuntoutujan toimijuus 
kuntoutuksesta kieltäytymisenä tai kes-
keyttämisenä. Eräs haastateltava kertoi 
vuoden kuntoutuskokemuksen jälkeen 
lopettaneensa kuntoutuksen, koska on 
syyttä suotta käydä täällä, kun vaste ei ole 
sitä mitä mä tarviin ja mitä oon tähän asti 
saanut (H17). Osa haastateltavista puo-
lestaan kuvasi itseään liiankin helppona 
ja kilttinä, joka liian vähän purnaa mis-
tään (H9), jolloin kuntoutusta jatkettiin 
hyödyttömyyden kokemuksesta huoli-
matta.

Haastateltavat pohtivat myös laajemmin 
kuntoutuksen yksilöllistä ja yhteiskun-

nallista merkitystä tuoden esiin sen, että 
ihmisellä täytyy olla oma vapaus ja oikeus 
valita ja holhoamisesta pitäisi päästä tasa-
arvoisempaan suhteeseen vammaisten ja 
heidän kanssaan toimivien ihmisten välillä 
(H11). Yksilön toimijuuden edellytyk-
senä he korostivat yksilön, myös vam-
maisen yksilön, valinnanvapautta yh-
teiskunnallisen järjestelmävalvonnan ja 
asiantuntijaholhouksen sijasta.

Elämänkulun toimijuus

Ajallisuus oli vahvasti läsnä haastatte-
luaineistossa kuntoutuskokemusten 
kuvauksissa. Puheessa kuului lyhytkas-
vuisten aikuisten kuntoutujien pitkä-
aikainen kokemus kuntoutuskentän 
muutoksista ja niiden heijastumisesta 
omaan elämään. Haastateltavat arvioi-
vat kuntoutuskokemuksiaan suhteessa 
siihen, miten kuntoutus oli aiemmin 
toteutunut, millaista se haastattelujen 
ajankohtana oli ja millaista kuntoutuk-
sen ennakoitiin tulevaisuudessa olevan. 
Oman elämänkulun toimijuutta ohjasi 
toive itsenäisestä elämästä mahdollisim-
man pitkään. Kuntoutuskokemusten 
ajallinen tarkastelu piti sisällään myös 
omassa toimintakyvyssä ja elämäntilan-
teessa tapahtuneet muutokset.
Haastatteluaineiston perusteella lyhyt-
kasvuisten kuntoutus aikuisuudessa 
näyttäytyi sisällöiltään ja toimintamuo-
doiltaan jokseenkin muuttumattomana. 
Aikuisen elämänkulussa ja kuntoutu-
jan tarpeissa tapahtuneet muutokset 
eivät olleet haastateltavien kokemus-
ten mukaan tulleet riittävästi huomi-
oiduiksi. Eräs haastateltava kuvasi eri-
tyisesti laitoskuntoutusjaksoja samoina 
lätinöinä henkilölle, joka on käynyt kun-
toutusjaksoilla 20 vuotta, ei enää motivoi 
(H5). Aiemman kuntoutushistorian ja 
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elämänkulun huomiointi loistivat pois-
saolollaan, mikä sai kuntoutujat arvioi-
maan laitoskuntoutuksen tarpeellisuut-
ta ja hyödyllisyyttä omalla kohdallaan. 
Osa kertoi päätyneensä pärjäämään sillä, 
että fysioterapeutti käy (H20).

Haastatteluissa toistuivat kuvaukset 
kuntoutuksen merkityksestä omien 
mahdollisuuksien avartamisessa ja elä-
mänkulun suuntaamisessa. Tällainen 
elämänkulun toimijuus oli toteutunut 
uusien mahdollisuuksien avautumisena 
ja oivalluksena siitä, että pystyy ja pääsee 
tekemään asioita, joita on aina automaatti-
sesti luullu, ettei pääse (H22). Keskeistä 
kuntoutujan elämänkulun toimijuuden 
vahvistumiselle oli ammattilaisilta saatu 
yksilöllinen tuki ja ohjaus. Parhaimmil-
laan kuntoutus oli vahvistanut oman 
elämänkulun toimijuutta tarjoamalla 
täysin aiemmasta poikkeavan ymmär-
ryksen siitä, millaista oma elämä voisi 
tulevaisuudessa olla. Eräs haastatelta-
va oli vertaiskuntoutujia ensimmäis-
tä kertaa kuntoutusjaksolla tavattuaan 
mennyt heti autokouluun, ostanut uuden 
auton, muuttanut omaan kämppään ja 
mennyt opiskelemaan (H13). Elämänku-
lun toimijuus konkretisoitui valintoina 
ja tekoina, jotka suuntasivat omaa elä-
mänkulkua ja mahdollistivat itsenäisen 
elämän ja itsemääräämisoikeuden omiin 
asioihin (H18). Keskeistä elämänkulun 
toimijuuden vahvistumisessa oli haas-
tateltavien kokemusten mukaan oman 
ajattelun ja ymmärryksen muutos, ja 
sitä seurannut rohkaistuminen toimin-
taan.

Haastateltavien toiveet kuntoutuksesta 
olivat hyvin samankaltaisia: kuntoutuk-
sen jatkuvuus ja riittävyys nähtiin edel-
lytyksenä omalle toimintakykyisyydel-
le. Puheesta kuului kuitenkin huoli ja 

pelko kuntoutuksen vähenemisestä ja 
siitä, mitä se todellisuus sitten tulee ole-
maan ja mitkä vaikutukset kuntoutuksen 
vähenemisellä on omalle toiminnalle ja työ-
kyvylle (H12). Monia haastateltavia siir-
tyminen kunnalliseen kuntoutukseen 
65 ikävuoden jälkeen huolestuttaa ja 
suorastaan pelottaa (H11). Kuntoutuksen 
välttämättömyys ja tarpeen lisääntyminen 
myöhäisessä aikuisuudessa yhdessä 
kuntoutusjärjestelmän, -palveluiden ja 
oman elämäntilanteen muutosten kanssa 
piirsivät aineistossa melko synkän kuvan 
lyhytkasvuisten aikuisten kuntoutukses-
ta oman elämänkulun toimijuuden tu-
kena.

Pohdinta

Tutkimuksen tulokset kertovat ly-
hytkasvuisten aikuisten toimijuu-
den moninaisuudesta kuntoutuksessa. 
Kuntoutuskokemusten perusteella ly-
hytkasvuisten aikuisten kuntoutujien 
toimijuus kuntoutuksessa ilmeni vaikut-
tamisena päätöksentekoon, aktiivisena 
osallistumisena kuntoutuskäytännöissä, 
valinnanvapautena ja toisin toimisena 
sekä elämänkulun toimijuutena. Erilai-
set kuntoutujien ja kuntoutuksen am-
mattilaisten väliset yhteistoiminnan ti-
lanteet, kuten kuntoutussuunnitelman 
ja -tavoitteiden laadinta, näyttäytyivät 
potentiaalisina toimijuuden areenoi-
na (esim. Seppänen-Järvelä 2014; Rasa 
2019). Aiempien tutkimusten tapaan 
(esim. Järvikoski ym. 2015; Last ym. 
2021; Åkerblad & Haapakoski 2020) 
haastateltujen kuntoutujien toimijuus 
oli vahvimmillaan kuntoutuspalvelui-
den käytön suunnittelussa ja valinnassa 
sekä kuntoutustoimien toteuttamisessa. 
Heikoimmin toimijuus ilmeni kuntou-
tussuunnitelman laadinnassa ja kuntou-



artikkelit

262

tukseen pääsyyn vaikuttamisessa. Kun-
toutujan toimijuutta heikensivät tiedon 
hajanaisuus, byrokratia, lausunnonlaati-
joiden portinvartijan rooli, palveluiden 
niukkuus ja niiden ajallinen kohtaa-
mattomuus. Kuntoutuksen palvelujär-
jestelmän monimutkaisuus, etuusjär-
jestelmän säännöt ja ammattilaisten 
toimintakäytäntöjen kaavamaisuus ovat 
myös aiemman tutkimuksen mukaan 
(esim. Reunanen 2017; Härkäpää ym. 
2020; Blomgren 2023) yksilöiden toi-
mijuutta kuntoutuksessa rajoittavia te-
kijöitä.

Kuntoutusta koskevissa virallisissa do-
kumenteissa, suosituksissa ja tavoitteissa 
(esim. Härkäpää ym. 2020; STM 2020) 
kuntoutuja nähdään aktiivisena, valin-
toja tekevänä ja omasta kuntoutumi-
sestaan vastuunottavana toimijana. Toi-
mijuudesta piirtyy varsin aktiivinen ja 
myönteinen kuva, ei niinkään tekemät-
tä jättämisten, toisin toimimisen (Rasa 
2019; Sannino 2010) tai kieltäytymisten 
kokonaisuus. Myös tämän tutkimuksen 
haastateltavat kuvasivat itseään ensisijai-
sesti vastuullisina, valintoja tekevinä ja 
aktiivisina osallistujina. Toimijuus ilme-
ni kuitenkin myös palvelujärjestelmän 
kyseenalaistamisena, vastustamisena 
ja kieltäytymisinä. Kuntoutujien toi-
mijuuden ilmenemisessä korostuivat 
kuntoutukselle asetettujen yksilöllisten 
odotusten ja toiveiden toteutuminen 
tai toteutumatta jääminen omassa elä-
mänkulussa aiemmin, nykyisyydessä ja 
kuvitellussa tulevaisuudessa. Se, miten 
kuntoutuksen sosiokulttuurinen kon-
teksti rakenteineen, käytäntöineen ja 
valta-asetelmineen on kulloinkin kun-
toutujien toimijuuden harjoittamisessa 
ollut läsnä, on tässä tutkimuksessa tavoi-
tettu kuntoutujien itsensä kuvaamana.

Keskeistä kuntoutujien toimijuuden 
rakentumisessa oli ajallisuus. Haastatel-
tavat kuvasivat kuntoutuskokemuksi-
aan suhteessa omassa elämässä ja kun-
toutuksessa tapahtuneisiin muutoksiin 
(tai muuttumattomuuksiin). Toimijuus 
kuntoutuksessa kietoutui sekä yksilön 
suhteeseen itseensä että institutionaa-
lisiin toimintakäytäntöihin ja kun-
toutuksen muihin toimijoihin. Aikui-
suuden näkökulmasta on olennaista 
ymmärtää, että kuntoutus ei toteudu 
ajallisessa tai sosiaalisessa tyhjiössä: ai-
empi elämänkulku ja tulevaisuuden 
näkymät muokkaavat niin kuntoutus-
tarpeita kuin yksilön toimijuuttakin. 
Elämänkulun näkökulma muistuttaa 
meitä siitä, että aikuisuus on elämänvai-
heena ajallisesti pitkä ja monimuotoi-
nen. Myös kuntoutustarpeet muuttuvat 
elämänkulussa ja kuntoutuksen tulisi 
vastata yksilöllisiin tarpeisiin aiempi 
elämänhistoria huomioiden. Haastatel-
tujen kuntoutujien elämänkulun toi-
mijuutta rajoitti kuntoutuskäytäntöjen 
muuttumattomuus ja se, ettei kuntou-
tujan aiempaa kuntoutushistoriaa ja 
muuttunutta elämäntilannetta huomi-
oitu kuntoutuksessa riittävästi.

Kuntoutuksen tavoitteina ovat asiakas-
lähtöisyys, toiminnallisuus ja osallisuu-
den tukeminen kuntoutuksessa ja elä-
mässä ylipäätään (esim. Härkäpää ym. 
2020). Tästä ollaan varsin yksimielisiä 
niin päätöksentekijöiden, palvelun-
tuottajien kuin kuntoutujien kesken. 
Kuitenkin kuntoutuksen palvelujär-
jestelmässä yksilön toimijuuden mah-
dollisuudet kaventuvat edelleen asi-
antuntijavallan alle (Reunanen 2017; 
Karjalainen ym. 2021). Kuntoutujan 
toimijuus mahdollistuu ja sitä on mah-
dollista tukea erilaisissa kuntoutuspro-
sessin yhteistoiminnan tilanteissa. Ko-
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konaisvaltainen yksilön kohtaaminen 
ja kuuleminen, tuki ja ohjaus kohti 
autonomista elämää edellyttää kuntou-
tujan ja kuntoutuksen ammattilaisten 
vuoropuhelua, kuntoutujan elämän-
kulun huomioon ottamista sekä kun-
toutuksen vaikuttavuuden arvioinnin 
kehittämistä.

Kuntoutuskokemusten yhteydessä 
haastatellut lyhytkasvuiset aikuiset ker-
toivat myös laajemmin kokemuksistaan 
yhteiskunnallisen palvelujärjestelmän 
pyörteissä ja muutoksissa. Tutkimus he-
rättääkin kysymyksen siitä, miten eri 
syistä marginaaliseen asemaan positi-
oitujen yksilöiden toimijuutta elämän-
kulussa voidaan edesauttaa siten, että 
heidän oma äänensä tulee vahvemmin 
kuulluksi? Kivistö ja Hokkanen (2023) 
tuovat esiin jaetun toimijuuden merki-
tyksen harkittaessa vammaissosiaalityön 
palvelujen kohdentamista asiakkaiden 
moninaisissa tilanteissa. Tulevaisuuden 
kuntoutuspalveluiden kehittäminen 
näyttäytyy tämän tutkimuksen valossa 
erilaisten kuntoutujien erilaisiin tarpei-
siin vastaamisena, ei valmiina asiantun-
tijapaketteina (myös Reunanen 2017). 
Vaikka tämän tutkimuksen aineisto-
na olivat yhden erityisryhmän, lyhyt-
kasvuisten, kuntoutujien haastattelut, 
heijastavat tulokset laajemmin toimi-
juuden mahdollisuuksia ja rajoitteita 
kuntoutuksen kentällä.
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English summary

Susanna Paloniemi & Leena Ristolainen & Heikki Hurri: Agency 
in rehabilitation – Subject-centered sosio-cultural approach 
on restricted growth adults’ rehabilitation experiences

The study focuses on rehabilitees’ agency in rehabilitation from the viewpoint of 
restricted growth adults’ rehabilitation experiences. Adopting a subject-centered 
socio-cultural approach on agency, agency was investigated as a reciprocal rela-
tionship between the individual and the social manifesting itself as rehabilitees take 
stances, participate in, and influence one’s rehabilitation. The research questions 
were: 1) in what kinds of situations rehabilitees’ agency is manifested, and towards 
what the agency is targeted? and 2) what individual and social aspects promote 
or constrain rehabilitees’ agency? The interview data of 21 restricted growth adult 
rehabilitees were analyzed via thematic analysis. Rehabilitees’ agency was found 
to be manifested 1) as influencing on decision making, 2) as active participation 
in rehabilitation practices, 3) as a freedom of choice and acting differently, and as 
4) life-course agency. Rehabilitee’s own active role and the support offered by 
experts, other adults with restricted growth, and the non-profit organizations were 
the main recourses for rehabilitees’ agency. Fragmentation of knowledge regarding 
the rehabilitation services, experts’ gatekeeper roles, and ignorance of life-course 
changes in rehabilitation constrained rehabilitees’ agency.


