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Rrbihheldi

N MS-tautiin sairastuneen toimijuus sosiaali- ja
terveyspalveluissa

Hoito- ja kuntoutuskdytannot ovat tarkea osa muuttuvia sosiaali- ja terveyspalveluja. Artikkelin
tarkoitus on tuoda esiin nuorena MS-tautiin sairastuneen oma nakdkulma hanen kohtaamiinsa
hoito- ja kuntoutuskaytantoihin, jotta niitd voitaisiin kehittad. Aineistona on 14 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 toimintakaytantoihin ja MS-tautiin sairastuneiden toimijuuteen suhteessa

omaan sairauteen ja kuntoutukseen. Aineiston perusteella toimintakdytantdina 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 toimintakaytantdja ohjaava tieto olivat
yhteydessd haastateltujen mahdollisuuksiin hyviksyd 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 toimintakaytantdina 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 hydtyd
psykologisesta varhaiskuntoutuksesta. Pitkdaikaissairaiden hoitokaytantdjen kasitteellistiminen ja
mallintaminen on keino kehittdd kuntoutukseen ohjaamista ja kuntoutuksen sisaltdja seka 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 iissd, naisilla yleisemmin kuin miehillid. (1)  televia. Tavallisimpia oireita ovat visymys eli fa-
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tiikki, lihasheikkous, raajojen jiaykkyys eli spasti-
suus, koordinaatiohdiriot, ataksia, virtsarakon
tyhjentimisvaikeus, virtsan karkailu, nikohiiriot,
puhe- ja nielemisvaikeudet, kognitiiviset hiriot,
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 niiti
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 etene-
viksi. (2)

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

MS-tautiin sairastuminen on nuorelle aikui-
selle elaminmuutos, jolloin hin joutuu kohtaa-
maan itseddn ja ympdristodan uudella tavalla.
Sairauden diagnosointi on tirkedd ja valttima-
tontd, mutta elimidnmuutos ei rajaudu siihen.
Tarkastelen artikkelissani sairastumisen tuomaa
eliminmuutosta toimijuuden kisitteelld, koska
sen avulla voidaan keskittyd yksilon mahdolli-
suuksiin ja voimavaroihin. Tutkimuksen koh-
teena oleva toimija on MS-tautiin sairastunut
kuntoutuja, jonka nden kuntoutuksen valtaista-
van paradigman mukaisesti ymparisto- 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-
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tujen toimijuuteen suhteessa omaan sairauteen ja
kuntoutukseen.

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

TOIMIJUUDEN TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Nyky-yhteiskunnassa edellytetddan aiempaa enem-
min elimanhallintaa, vaihtoehtojen pohdintaa
ja valintojen tekemistd (12). Yksilon toimijuus
konkretisoituu valinnoissa, joissa hin sen hetki-
sessd eliamaintilanteessa pyrkii mahdollisimman
hyvdin 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 toimintakadytinnoistia. Toimijuus so-
siaali- ja terveyspalveluissa muodostuu toiminta-
kdytantoind toteutuvassa vuorovaikutuksessa
(14). Toimintakdytantoind 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 kayt-
tdd subjekteista termeja tekija ja toimija. Tekijl-
13 ei ole tietoista reflektiota omasta toiminnas-
taan, eikd hin tiedosta muutosvoimaansa, kun
taas toimijana subjekti osaa sanoittaa ja reflek-
toida tietonsa ja tietid myOs muutosvoimansa.
(15) Muutosvoimaa tai valtaa ei kuitenkaan voi
kasitelld irrallaan rakenteesta. Paitsi sosiaalisia
toimintakdytantoja rakenteet ovat Giddensille
sddntojen ja resurssien rakenteistamia. Nain
sdannot ja resurssit ohjaavat tekijoiden ja toimi-



joiden arkea. Ilman resursseja eivit toimijuuten-
sa tiedostavatkaan ammattilaiset tai asiakkaat
voi kayttdd valtaansa muutosvoimana. Giddens
ajattelee siinnot kulttuurin sisdiseksi piileviaksi,
hiljaiseksi tiedoksi. Ne eivit ole valmiiksi annet-
tuja, vaan siintojen tulkinnoista kidydiin 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 selvda tietovarantoa, jonka avulla
toimijat muodostavat toimintakaytintojd. IImai-
sullista tietoisuutta toimijat ilmaisevat kasitteelli-
selld tasolla ajatusten vaihdossa ja keskustelussa.
Toimijoiden vilinen kisitteellisen tason keskus-
telu edellyttdd toimintakdytintojen, niiden muo-
dostumisen ja seurausten tiedostamista. Taito
kasitteellistda toimintakdytiantdja on tiedostaval-
le toimijalle keino kdyttid 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 jadvit toi-
mijoiden menneisyys, sosioekonominen tausta ja
henkilokohtainen elimaintilanne sairaustiedon
hetkella. Jyrkdma (21) on muodostanut elaman-
kulkuun pohjautuvan toimijuuden modaliteet-
tien teoreettis-metodologisen viitekehyksen, joka
huomioi toimijuuden kokonaisvaltaisuuden. Vii-
tekehyksen avulla toimijuutta eritelliin koko-
naisvaltaisesti dynaamisena prosessina, jossa
modaliteetit muuttuvat ja vaikuttavat toinen toi-
siinsa.

Jyrkaman (21) kuusi modaliteettia ovat kyke-
neminen, osaaminen, haluaminen, tdytyminen,
voiminen ja tunteminen. Kykenemisen modali-
teetilla tarkoitetaan fyysisid ja psyykkisid kykyja.
Osaamisen modaliteetti kattaa laajasti tietoja ja
taitoja seka erilaisia pysyvia ominaisuuksia, joita
ihminen on eliminsi aikana oppinut. Haluami-
sen modaliteetti liittyy motivaatioon, tahtomi-
seen, paamaidriin ja tavoitteisiin. Tdytymisen
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 tekijit avaavat. Tuntemisen
modaliteetti puolestaan kuvaa ihmisen ominai-

suutta arvioida, arvottaa, kokea ja liittdd 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-
mintakdytinteissi. Toimijuus muodostuu kuna-
kin hetkeni sosiaali- ja terveyspalveluissa, eiki
ole pysyvii. Koska sosiaali- ja terveyspalvelut
jarjestelmdnd muuttuvat, myos toimijuuden kon-
teksti muuttuu. Modaliteettien viitekehyksessa
toimijuus muodostuu vuorovaikutuksessa toisten
toimijoiden kanssa. (21) Sosiaali- ja terveyspal-
velujen asiakkaiden toimijuutta ohjaavat ammat-
tilaisten lisdksi heiddn sidoksensa perheeseen, ys-
tdviin ja asioihin kuten tyohon, opiskeluun, har-
rastuksiin ja pdivittdisiin 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 kehittda. Tutkimus-
kysymykset on muodostettu tutkimukseni teo-
reettiseen viitekehykseen perustuen. Artikkelin
ensimmadiseni tutkimuskysymyksend on se, mi-
ten haastatellut pdisevit osaksi sosiaali- ja ter-
veyspalvelujen toimintakdytintoind toteutuvaa
vuorovaikutusta. Toinen tutkimuskysymys on
tarkastella, millainen toimijuus haastatelluille
muodostuu suhteessa omaan sairauteensa ja kun-
toutukseen.

TUTKIMUSHAASTATTELUT JA TUTKIMUKSEN EETTISYYS

Vuonna 2012 haastattelin Kuntoutussiition ja
MS-liiton -projektissa MS-tautia sairastavien am-
matillinen kuntoutuminen ja tydssi jaksaminen
14 MS-tautiin sairastunutta henkil6d, joista kol-
me oli miehid ja yksitoista naisia. He olivat
haastatteluhetkelld iiltian 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 tyoelimas-
sd. Heista viidelld oli tuolloin akateeminen loppu-
tutkinto, kolmella ammattikorkeakoulututkinto,
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kolmella toisen asteen ammatillinen tutkinto ja
kolmella yliopisto- tai ammattikorkeakouluopin-
not meneilldan.

Haastatellut valikoituivat vastaamalla MS-
liiton Avain-lehdessd julkaistuun hakuilmoituk-
seen tai MS-liiton jisenistolleen lihettimaiin
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
tyoeldamad, sairaus, kuntoutus ja tulevaisuuden-
suunnitelmat. Teemat suunnittelin yhdessi pro-
jektin tyo- ja ohjausryhmin kanssa (23). Haas-
tattelut kestivat ajallisesti reilusta tunnista kol-
meen tuntiin. Haastattelut dinitettiin 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). Tillin
luentaani ohjasi kysymys, millaista haastateltu-
jen todellisuus on sairauden kanssa. Kysymys
tarkentui sairauden hyviksymiseen, jota kaikki
haastateltavat kasittelivit lipi haastattelujen. Jyr-
kimi (23) hyodyntid eliminkulkua kisitteel-
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listdessddn toimijuutta. Tdmin kasitteellisen
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).
Kiytdnnossa luin aineistoa teorian avulla keskit-
tyen haastateltujen osallistumiseen vuorovaiku-
tuksena toteutuviin sosiaali- ja terveyspalvelujen
toimintakdytantoihin seka etsin haastateltujen
elamankulusta tekijoitd, jotka ohjasivat heidin
toimijuutensa muodostumista suhteessa omaan
sairauteensa ja kuntoutukseen. Analyysin aikana
kavin 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-elamiai kos-
kevat asiat timin artikkelin ulkopuolelle. (27,
30) Systemaattisen taulukoinnin jilkeen luokit-
telin aineistosta neljd toimijuuden tyyppid, 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 keskimdiriistd paremmin
voivia ja aktiivisempia. Haastattelut valikoituvat
aineistonkeruun menetelmaksi, koska halusin
tutkia kuntoutuksen kehittimistd kokemusten
perusteella. Aineistonkeruun menetelmédni 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
valttaimaan sen ohjaamista (23), mutta haastat-
telu on aina osin haastateltavan ja haastattelijan
vuorovaikutusta. (31) Haastatteluissa toistuvat
samankaltaiset kokemukset, ja aineisto toistaa
itseddn. (26).



Taulukko 1. Esimerkki luokan muodostamisesta

Suora lainaus tutkimusaineistosta

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Toimijuuden
teoreettisen
viitekehyksen avulla
muodostettu luokka

”...Hakeuduin sinne
tyoterveyspsykologille...sitten

pddsin omaan kuntaan... olen
tyytyvdinenkin siihen, ettd olen saanut
kéyda siella sekd psykologi ettd
mielenterveyshoitaja ...jos ihan Kelan

sitten olen kdynnyt sellaisella
kuntoutuskurssilla...”

tukea hakis sithen psykoterapiaankin....

Hyviksyva suhde
sairauteen

jotenkin se taytyy hyviksyd, et just ei
ole enid terve siis silld tavalla tdysin...
eikd kaikki itsestddn selvdd et varsinkin
silloin kun se, et jalat ei toiminu...”

Hyviksyvi suhde
sairauteen

Oman sairauden
hyviksyminen

”... vahittely ... asioista, joista
kysyis, ... ei oteta vakavasti ...
kuntoutussuunnitelma, joka
ilmeisesti lakisddteisesti kaikille pitais
tehdi, olen saanut ... aika suoraan
sanottuna kuvan, et olen liian terve
sellaiseen suunnitelmaan ... jostain
kuntoutuksesta vois olla hyotya et
ainakin kartottaa sitd ... se olis ...
ennalta ehkdisevia ... ellei oo tosi
pahasti ... niin sitd ennen ei tehda
yhtddn mitdin ennakoivaa ...”

Aktiivinen, omia
asioita ajava suhde
kuntoutukseen

”... haluan asian viedd loppuun ja
selvittda ... joku muu ... semmosessa
tilanteessa, et on masentunut tai...
voimat vihissi ... voi apu jaada

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 toimintakdytinnoissd alkoi muo-
dostua, kun he hakeutuivat lddkariin ja yrittivit
selvittdia MS-tautiin liittyvien oireidensa syytd
ennen MS-diagnoosia. Sairauden oireet vaikut-
tivat haastateltujen kykenemisiin seki tunteisiin
ja edelleen pakottivat heitd toimimaan himmen-
tavan muutoksen selvittimiseksi. Samalla heidan
toimijuutensa alkoi muodostua vuorovaikutuk-
sessa ammattilaisten kanssa sosiaalisina toimin-
takdytantoind. Haastatellut ja heitd kohdanneet
ammattilaiset osallistuivat toimintakiytantoihin
omilla resursseillaan ja kutakin toimintakdytin-
toi koskevalla tiedolla. (14, 19, 21)

Kun tieto sairaudesta oli tuore, haastateltu-
jen resurssit sairauden kisittelyyn olivat vihaiset
ja heiddn toimijuutensa mahdollisuuksia kaven-

sivat tunteet ja tiedostamaton tieto. Heita voi toi-
mijoina giddensiliisittdin kutsua tekijoiksi (15).
He haavoittuivat helposti vuorovaikutuksessa
ammattilaisten kanssa ja timan seurauksena jai-
vit helpommin toimintakiytintoinid toteutuvan
vuorovaikutuksen ulkopuolelle.
Haavoittumiselta suojeli ammattilaisten ilmai-
sullisen tason tietoisuus toimintakdytinnoistd
ja ymmarrys asiakkaan resurssien vahaisyydesta
sairauden kaisittelyyn diagnoosin jilkeen. Jos
ammattilaisten toimintakdytinnot perustuivat
tiedostamattomaan ja kdytinnon tietoisuuteen,
asiakkaiden tunteille ei jddnyt tarpeeksi tilaa ja
vastavuoroisen vuorovaikutuksen muodostumi-
nen oli vaikeampaa. Talloin asiakkaiden toimi-
juus helpommin suuntautui sairauden kieltavik-
si, torjuvaksi tai itseddn sairaudelta suojelevaksi.
(14, 19) Useampi haastateltava itki kertoessaan
kokemuksiaan ja kuvatessaan tapahtumaketjua,
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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. Pelkistidn diag-
noosin antaminen kasvotusten ei itsessdin luo-
nut sosiaalista tilaa haastateltujen toimijuudelle.
Suurin osa kasvotusten diagnoosin saanneista
toivoi, ettd lddkiri olisi toiminut empaattisem-
min ja ymmartaviisemmin.

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

”— — oon odottanut liian kauan — — vaivuin — —
shokkiin — — kun tajusin, ettd en saa — — ladka-
ristd enempaa irti, hdn vaan sano, ettd ila nyt
hyppad 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 kenellekdin
— - olin silloin 19 eikd avuntarvitsija aina tai
liheskddn aina osaa olla aktiivinen tarvitsija.
Olihan se sairaalalta aivan tajuttoman vairin

»

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
tyontekijoita uudelleen. Yleisesti haastatelluille
ei ensitiedon yhteydessd annettu aluksi tarpeeksi
tilaa voimakkaille tunteille ja vaikeudelle ottaa
tietoa vastaan seki sen jilkeen vahvasti tuettu ja
ohjattu ammatillisen tuen piiriin.

Pitkdkestoisen ammatillisen tuen puute en-
sitiedon jalkeen johti siihen, ettei haastatelluilla
aluksi ollut mahdollisuutta sosiaali- ja terveys-
palvelujen sisilld olla omaan tilanteeseensa vai-
kuttavia toimijoita. He eivit voineet kuntoutuji-
na alusta alkaen muodostaa toimintakdytantoja
yhdessd ammattilaisten kanssa. (4, 19) Heilla ei
ollut riittdvasti tietoa erilaisista kuntoutusmuo-
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doista, eivitkd he voineet yhdessa ammattilaisten
kanssa pdattda kuntoutuksen ajankohtaa. Nii-
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 tyontekijian pitkikestoinen tuki tai
MS-liiton kuntoutus oli kuitenkin I6ytynyt suu-
relle osalle haastatelluista, kun diagnoosista oli
kulunut vuosia tai vdhintdin kuukausia. Samal-
la he olivat tulleet vahvemmin osaksi sosiaali- ja
terveyspalveluja ja lddkinnillisti kuntoutusta,
josta haastateltujen kokemukset olivat padasiassa
positiivisia. Kaikki haastatellut eivit kuitenkaan
mieltineet saamaansa tukea kuntoutukseksi, ei-
vitka halunneet ajatella itseian kuntoutujiksi.
Tata selittdd osin haastateltavien suppea kisitys
kuntoutuksesta. Haastatteluissa toistui pettymys
ladkirien vaihtumiseen, mika viivytti osaltaan
kuntoutukseen pddsemistd. Suurimmalla osalla
haastatelluista ei haastatteluhetkelld ollut pysy-
viaa suhdetta ladkariin, vaikka sairauden diagno-
soinnista oli vuosia.

” — — enemman tietoa ja ladkarin tukea — — vai-
keeta tietenkin, ettd lddkari vaihtuu joka ainut
kerta — - ladkareita oli vaikea tavoittaa, saada
puhelinaikaa tai edes lddkarin vastaanottoai-
kaa — — aina eri lddkari ja alusta piti kertoa
— — kohtasin — — aika tylyd kohtelua — — mun
mielestd aika ammattitaidotontakin — — tarvis
empatiakykya — -

>

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

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

tiimin kanssa. Ne haastatellut, jotka tiesivit oi-



keutensa kuntoutussuunnitelmaan ja pitivit sitd
tarpeellisena, kertoivat, etteivit ole suunnitelmaa
omasta halustaan huolimatta saaneet.

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

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

Haastateltujen puuttuvat kuntoutussuunnitelmat
tai tietimittomyys mahdollisen kuntoutussuun-
nitelman olemassaolosta kuvastivat ammattilais-
ten ja haastateltujen yhteistyon vihidisyyttd seka
haastateltujen mahdollisuuksia muokata sosiaa-
li- ja terveyspalvelujen sosiaalisia toimintakay-
tant6ja (vrt. (19)). Jarvikoski ym. (32) kdyttavit
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 sisallostd paattamisestd
ei ole siirretty kuntoutujalle. Sen sijaan ammat-
tilaisten ja kuntoutujan vuorovaikutuksessa on
tilaa vaikeille tunteille ja epavarmuuksille, jot-
ka voidaan huomioida kuntoutuksen yhteisessd
suunnittelussa.

OMAN SAIRAUDEN HYVAKSYMINEN JA TOIMIJUUS
SOSIAALI- JA TERVEYSPALVELUISSA

Tutkimusaineisto kuvaa haastateltavien oman
sairautensa hyvaksymistd. Haastateltujen suh-
de omaan sairauteensa muuttui eliminkulun ja
hyviksymisprosessin etenemisen myoti. Kun
suhde sairauteen muuttui, usein myos ajatukset
kuntoutuksesta muuttuivat. Tdma tuli paremmin
esiin haastatelluilla, joilla oli diagnoosin saami-
sesta vahintddn nelja vuotta. Koska useilla haas-
tatelluista diagnosointitilanne oli antanut vaikean
alun omien tunteiden kisittelylle, he eivit pysty-
neet suhtautumaan omiin osaamisiinsa, haluami-

siinsa ja voimisiinsa tasapainoisesti (21). Heidan
suhteensa omaan sairauteensa oli tunnepitoinen
usein kuukausien tai vuosien ajan.

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

Vaikka sairauden oireet eivit yleensd pahe-
nemisvaiheiden vililldi nakyneet 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 herkdsti uusiutuvaksi. Muutama haastateltu
oli menettinyt jonkin fyysisen kyvyn kokonaan.
Nimi kokemukset loivat epdvarmuutta haasta-
teltujen omien tavoitteiden ja paamddrien 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, ettd — — kun mun
maailma kaatu, kaikki muu ei kaadu sen
kanssa — -7

>

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

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

Kuvio 1. Toimijuus ja suhde sairauteen

Luokittelen aineiston perusteella nelja toimijuu-
den tyyppid, jotka kuvastavat haastateltuja suh-
teessa omaan sairauteensa, ja heididn tapaansa
ymmartiid 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 pysyvda ja samoin toimijuuden tyyppi voi
muuttua.

Parhaimmillaan toimijuus muodostui sairau-
den suhteen hyviksyviksi, sosiaali- ja terveyspal-
velujen toimintakdytinnot tiedostavaksi ja paa-
madritietoiseksi 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 sdintdjen 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 vihissa — — voi apu jadda hake-
mattakin — =7

?— — jotkut lddkarit ei oo tajunnu, ettd ihmis-
suhde on se juttu, vaan niin kun nikee tin
kliinisend — — mullakin on — - oikeus valita
kenen kanssa tyoskentelen — — en haluu olla
— — numero muiden joukossa, ihminen taytyy
kohdata — — pitdd arvostaa ja kunnioittaa — -
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Kaikkien eliméntilanne ei kuitenkaan mahdollis-
tanut sairauden kisittelyn aloittamista. Joillakin
haastatelluista toimijuus saattoi muodostua sai-
rauden kieltaviksi tai torjuvaksi useiden vuosien
ajan. Niiden 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-
heisiltaan. Joidenkin haastateltujen kohdalla tie-
dostavat ammattilaiset pyrkivdat saamaan haas-
tateltuja tietoisiksi omista toimijuuksistaan ja
ohjasivat heita hoidon ja kuntoutuksen piiriin.

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

”— — En tiedd kuka lidkiri siella sitten on,
mutta ne koettaa taas puhua mua aloitta-
maan lidikettid — — niin kauan kun mulla ei ole
ladkettd, mitd jatkuvasti pistelen, niin ei mua
kauheesti mikiin vaivaa — =

Sairauden kieltdjilld toimijuus muilla eldamin-
alueilla saattoi olla kuitenkin aktiivista ja tavoit-
teellista, vaikka oireina sairaus oli lisna. Namai
haastatellut olivat kddntaneet tulevaisuuden epi-
varmuuden kiireeksi eldd ja toimia omien unel-
mien eteen heti, jolloin he saattoivat eldd entista
intensiivisemmin omaa arkea. Talloin toimijuus
oli itsensd suojelemista sairaudelta. Nami haas-
tatellut eivit pysdhtyneet pohtimaan sairautta, ja



sen tuomia elimidnmuutoksia, vaikka tieto sai-
raudesta oli ollut selvi jo vuosia. Sen sijaan he to-
teuttivat muiden eliminalueiden tavoitteitaan ja
pyrkivit aktiivisesti unohtamaan sairautensa. He
olivat saattaneet osallistua kuntoutukseen, mutta
se ei ollut auttanut heitd kohtaamaan sairautta.

Taustalla oli myos tietimattomyytti 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). Talloin 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 kehittimain omia selviytymisstrategioita ja
-keinoja (33).

?— — huomaan mun jaksaminen, mun keskitty-
miskyky — — en tiedd, onko se sairautta — — en
oo nihnyt tarpeelliseksi kiydd MS-yhdistyk-
sen — — hapeningeja — — oon joko elikkeelld
tai osatyokyvttomyyselikkeelld — — silloin ru-
pean kuntouttamaan itsedni — — talld hetkelld
en nie aihetta — — nden kuntotuksen tarpeelli-
seksi, kun en osaa kivellid — — 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, mitd haluan — -~

Samanlaisia piirteitd kuin sairaudelta itseinsd
suojelevassa toimijuudessa oli my0Os sairauden
suhteen odottavassa toimijuudessa. Tahan toimi-
juuteen liittyi sairauden kasittelyprosessin kes-
kenerdisyys ja usein melko tuore diagnoosi, jol-
loin toimijuus sosiaali- ja terveyspalveluissa oli
vasta muodostumassa ja kuntoutus sisiltoineen
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

kohtaamaan toisia MS-tautia sairastavia tai he
eivat kokeneet kuntoutusta vield ajankohtaiseksi
ja itseddan kuntoutettaviksi. He eivdt aktiivisesti
ajaneet omaa asiaansa sosiaali- ja terveyspalve-
luissa, jossa heilld oli ollut vasta vihidn vuorovai-
kutustilanteita. Heiddn toimijuutensa muilla ela-
manalueilla oli aktiivista, mutta he eivit paenneet
sairauttaan. Sairaudesta puhuminen oli kuiten-
kin tunnepitoista, jolloin sopeutumisvalmennus
olisi saattanut helpottaa sairauden kasittelyssa
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, paidmairitietoisesti omaa asiaa ajavan
ja reflektoivan toimijuuden sosiaali- ja terveyspal-
veluissa (13). Tiedostavan ja omista eduista taiste-
levan toimijuuden sijaan haastateltujen toimijuus
oli useammin sairaudelta itseltidn suojelevaa,
odottavaa tai sairauden kieltivda torjuvaa toi-
mijuutta. Haastatteluaineisto kuvaa myos suo-
malaisen kuntoutuksen kentin ongelmallisuutta.
Suomalainen kuntoutusjirjestelmi ei ole yksiselit-
teinen. Kuntoutusta ohjaavat useat eri lait ja kun-
toutusta jarjestdvit useat eri organisaatiot. Vaik-
ka eri jarjestdjitahojen kuntoutusvastuu on integ-
roitu osaksi yleisid palveluja ja sosiaaliturvaa,
kuntoutusjirjestelmien yhteensovittaminen on vai-
keaa kuntoutuksen ammattilaisille ja erityisesti
asiakkaille. (34)

Haastateltujen tehtaviksi muodostui helposti
omien oikeuksien selvittiminen sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa sekd oman asian ajaminen kun-
toutukseen paidsemiseksi. Tahdn tutkimukseen
haastatellut olivat vapaaehtoisia, padosin hyvin
koulutettuja ja MS-liiton jasenid. Kuitenkin suu-
rimmalla osalla haastatelluista heiddn oma sai-
rauden kieltavd ja torjuva toimijuus, itsed suo-
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jeleva toimijuus tai odottava toimijuus osaltaan
esti aktiivista omien oikeuksiensa ajamista ja
kuntoutuksen mahdollisimman varhaista aloitta-
mista. Kuntoutuksen vanha ongelma onkin, ettd
kuntoutustarve todetaan lilan myohdan (35).
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 vililldi hyo-
dyntiid kuntoutustoimenpiteitd. Kuitenkin Kelan
kuntoutuksessa olevat MS-tautia sairastavat oli-
vat yleisimmin 45-65-vuotiaita tyokyvyttomia
henkiloita, jotka tdyttivit vaikeavammaisuuden
kriteerit.

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

Samoin haastatellut olisivat voineet paasta
paremmin osaksi toimintakdytintoind tapahtu-
vaa vuorovaikutusta, jos heidat olisi heti diagnoo-
sin jalkeen selkeimmin nihty 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 pitkdkestoinen hoitosuhde ladkirin
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. Heididn kuntoutuk-
sensa oikea-aikaisuuden huomioiminen ja lain-
mukainen suunnitteleminen ovat kansantalou-

318

dellisesti kannattavia toimia. Kuntoutuksessa
tulisi huomioida myos psykologinen varhaiskun-
toutus sairauden hyviksymisen kisittelyyn, jot-
ta MS-tautiin sairastuneiden olisi helpompi hy-
viksyd ajatus itsestd 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 14a-
kinnilliseksi kuntoutukseksi. Siind kuntoutuk-
seen pddseminen perustuu todettuun tarpeeseen,
eiki enda tiukasti saatuihin tukiin. (37)

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