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Elämänlaadun toimeenpanon 
palautemalli vaikeasti 

liikuntavammaisten 
nuorten elämänlaadun 

parantamiseksi 
Tässä artikkelissa esitellään kasvatustieteen tohtori Nina Heräjärven joulukuussa 

2023 julkaistua väitöskirjaa ”Developing quality of life implementation 
feedback model to improve quality of life among young adults with severe 
physical disabilities”. Väitöskirjassa tutkitaan vaikeasti liikuntavammaisten 

nuorten elämänlaatua ja kehitetään toisen asteen koulutusorganisaatioille ja 
perusterveydenhuollon organisaatioille elämänlaadun toimeenpanon malli. Mallin 
avulla nämä organisaatiot voivat kehittää nuorille tarjoamiaan palveluja niin, että 

palveluiden avulla näiden nuorten elämänlaatu nousee. 

Teksti Nina Heräjärvi

Elämänlaadun käsitteeseen sisältyvät 
fyysinen, psykologinen, sosiaalinen ja 
ympäristön elämänlaatu. Elämänlaatu 
muodostaa keskeisen viitekehyksen ja 
päämäärän suunniteltaessa ja toteutet-
taessa vaikeasti liikuntavammaisten ja 
älyllisesti kehitysvammaisten nuorten 
koulutus- ja terveydenhuoltopalveluja 
(McDougall ym., 2016). Maailman ter-
veysjärjestö määrittelee elämänlaadun 
yksilön käsitykseksi omasta elämänti-
lanteestaan suhteessa omiin päämää-
riin, tavoitteisiin ja odotuksiin oman 
kulttuurin ja arvomaailman määritte-
lemässä viitekehyksessä. Elämänlaatu 
on moniulotteinen käsite, johon vai-
kuttavat monimutkaisesti yksilön fyy-

sinen terveys, psykologinen terveys, 
riippumattomuus, sosiaaliset suhteet 
ja niiden suhde ympäristön keskeisiin 
piirteisiin (WHO, 1996). Yksilön hen-
kilökohtaiset elämänlaadun tulokset 
eli hänen antamansa pisteet omista 
elämänlaadun osa-alueistaan (fyysi-
nen, psykologinen, sosiaalinen ja eli-
nympäristön elämänlaatu) edustavat 
hänen käsitystään omasta fyysisestä, 
psykologisesta, sosiaalisesta ja ympä-
ristön elämänlaadustaan. Yksilö voi 
itse siis arvioida omaa subjektiivista 
elämänlaatuaan (Campbell, Conver-
se, & Rogers 1976) antamalla pisteet 
siitä. Yksilö voi myös arvioida subjek-
tiiviseen elämänlaatuun vaikuttavaa 
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objektiivista elämänlaatua antamalla 
pisteet siitä. Objektiivinen elämänlaatu 
tarkoittaa siis yksilön elinympäristöä 
ja ulkoisia tekijöitä, jotka vaikuttavat 
yksilön subjektiiviseen elämänlaatuun 
(Campbell, ym., 1976; Claes, Van Hove, 
Van Loon, Vandevelde, & Schalock 2010, 
62). Näin ollen, vaikeasti liikunta- ja 
älyllisesti kehitysvammaisten nuorten 
elämänlaatuun (eli heidän antamiinsa 
pisteisiin elämänlaadun osa-alueista) 
vaikuttavat laajempi ympäristö ja heille 
tarjotut palvelut ja palvelujärjestelmät, 
kuten koulutus- ja terveydenhuoltojär-
jestelmä (Friedman & VanPuymbrouck 
2019; World Health Organization 2007, 
xvii). 

Vähäiset aikaisemmat tutkimukset ovat 
osoittaneet, että vaikeasti liikunta- ja 
kehitysvammaisten nuorten elämän-
laatu heikentyy sen jälkeen, kun he ovat 
siirtyneet nuoruudesta varhaisaikui-
suuteen. Toisen asteen koulutuspalve-
luiden ja terveydenhuoltopalveluiden 
yhteyttä elämänlaatuun ei ole tutkittu. 
Aikaisempien tutkimusten valossa on 
kuitenkin todettu, että vaikeasti liikun-
tavammaisilla voi olla vaikeuksia suorit-
taa toisen asteen koulutus ja vaikeuksia 
saada heidän tarvitsemiaan terveyden-
huollon palveluita heidän siirryttyään 
aikuisten terveydenhuollon piiriin. 
Tiedetään kuitenkin yksittäisiä teki-
jöitä, joihin vammaiset henkilöt saat-
tavat olla tyytymättömiä terveyden-
huollossa. Näitä tekijöitä ovat muiden 
muassa apuvälineet tai niiden puuttu-
minen, vaikeudet lääkäriin pääsyssä 
ja lääkärin puutteelliset tiedot ja taidot 
vammaisuudesta. Tämän tutkimuksen 
tavoitteena oli selvittää, millainen on 
vaikeasti liikuntavammaisten suoma-
laisten nuorten aikuisten elämänlaatu 

heidän siirryttyään nuoruusiästä var-
haisaikuisuuteen. Lisäksi tarkasteltiin 
sitä, mitkä tekijät olivat yhteydessä ja 
ennustivat nuorten toisen asteen kou-
lutuksen loppuun suorittamista. Kol-
manneksi tutkittiin sitä, mitkä tekijät 
olivat yhteydessä ja ennustivat nuorten 
tyytymättömyyttä terveydenhuoltopal-
veluihin heidän siirryttyään lasten ter-
veydenhuoltopalveluista aikuisten ter-
veydenhuoltopalveluihin. Tutkimuksen 
tavoitteina oli tuottaa tietoa nuorten 
subjektiivisesta elämänlaadusta, toisen 
asteen koulutuksen loppuun suorit-
tamiseen vaikuttavista tekijöistä sekä 
terveydenhuoltoon tyytymättömyyttä 
aiheuttavista tekijöistä. Tutkimuksen 
tavoitteena oli myös tuottaa näyttöön 
perustuvia tietoja, joita voidaan hyö-
dyntää toisen asteen koulutusorgani-
saatioiden ja perusterveydenhuollon 
organisaatioiden laadun parantamises-
sa, sillä laadukkailla palveluilla voidaan 
edistää vaikeavammaisten nuorten elä-
mänlaatua.  

Menetelmät 

Tutkimukseen osallistujat. Tutkimuk-
seen osallistui viiden keskussairaalan 
entisiä lastenneurologian potilaita. Kai-
killa nuorilla (n = 74, iän vaihteluväli 
19–22 vuotta) oli vaikea liikuntavamma 
ja 39 nuorella (53 %) liitännäisvamma-
na myös kehitysvamma. Nuorilla oli 
myös muita liitännäisvammoja, kuten 
puhevamma, näkövamma, oppimisen 
vaikeus ja visuaalisen prosessoinnin 
häiriö.  

Aineistonhankinta. Aineisto kerättiin 
terveydenhuollon asiantuntijoiden 
kehittämällä Vaikeasti liikuntavam-
maisten nuorten elämäntilanne ja pal-
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velujärjestelmien toimivuus Suomes-
sa -kyselylomakkeella sekä WHO:n 
Quality of Life-Bréf-kyselylomakkeella 
(WHOQOL-BREF) kotikäynnein. Koti-
käyntien kestoaika vaihteli 1,5 tunnista 
6 tuntiin. Kuudeltakymmeneltä nuo-
relta datan keräsi lastenneurologinen 
sairaanhoitaja ja 14 nuorelta väitöskir-
jatutkija (Nina Heräjärvi). Nuori vas-
tasi itsenäisesti kyselylomakkeisiin, 
mutta tarvittaessa henkilökohtainen 
avustaja, nuoren huoltaja tai vanhempi 
avusti nuorta. Avustamisen tavoitteena 
oli tehdä kyselystä saavutettava käyttä-
mällä tarvittaessa PCS-kuvia. Avusta-
ja, nuoren huoltaja tai vanhempi myös 
pyysi tarvittaessa nuorta selittämään 
kysymyksen, jotta saatiin selvyys siitä, 
että nuori ymmärsi kysymyksen.  

Analyysit. Muuttujien välisiä yhteyksiä 
testattiin Pearsonin korrelaatiokertoi-
mella, t-testeillä, yhden otoksen t-testil-
lä, Khiin neliöillä ja Fisherin eksakteil-
la testeillä. Ennustemallit rakennettiin 
hierarkkisella logistisella ja binaarisilla 
logistisilla regressioanalyyseilla. 

Tulokset

Tutkimuksen tulokset osoittivat sen, 
että vaikeasti liikuntavammaisten 
nuorten fyysinen, sosiaalinen ja eli-
nympäristön elämänlaatu oli heikompi 
kuin vammattomilla nuorilla. Vammai-
silla nuorilla ei ollut lainkaan palkka-
tuloja, kivut alensivat heidän kaikkia 
elämänlaadun osa-alueitaan ja heidän 
elinympäristöönsä liittyvä elämänlaa-
tunsa ei parantunut iän myötä. Vaikeas-
ti liikuntavammaisilla nuorilla miehillä 
puolestaan oli heikompi psyykkinen ja 
sosiaalinen elämänlaatu kuin vaikeasti 
liikuntavammaisilla nuorilla naisilla. 

Nuorilla oli myös tutkimustulosten mu-
kaan vaikeuksia suorittaa toisen asteen 
koulutus ja 25 nuorelta 74 (34 %) nuores-
ta puuttui kokonaan toisen asteen kou-
lutus. Puuttuva luku- ja kirjoitustaito 
sekä maaseudulla asuminen ennustivat 
toisen asteen koulutuksen puuttumista. 
Tulokset ovat yhdenmukaisia aiempi-
en tutkimustulosten kanssa osoittaen, 
että maaseudulla asuvien vaikeasti 
liikuntavammaisten ja älyllisesti ke-
hitysvammaisten nuorten koulutus-
palveluita tulisi suunnitella tukemaan 
nuorten toisen asteen kouluttautumista 
kotipaikkakunnalla. Nuorten kannal-
ta keskeistä olisi se, että toisen asteen 
koulutuspalveluita olisi tarjolla myös 
heidän kotipaikkakunnillaan, eikä vain 
isoissa kaupungeissa, joihin heidän tu-
lisi jo perusopetuksen päättymisen jäl-
keen muuttaa. Toisen asteen koulutus-
palveluita voidaan vaikeavammaisten 
nuorten kotipaikkakunnalla kehittää 
esimerkiksi tarjoamalla säännöllis-
tä eCoach-tukea vammaisten nuorten 
opettamiseen maaseudulla toimiville 
toisen asteen koulutusten erityisopet-
tajille (Horn, 2021) ammatillisten eri-
tyisoppilaitosten ja yliopistojen tahoilta. 
eCoach-konseptin idea on tukea opet-
tajaa verkkovälitteisesti reaaliaikaises-
ti, kun hän opettaa vammaista nuorta 
(Horn, 2021). Luku- ja kirjoitustaidon 
oppiminen on tämän tutkimuksen ja 
aiempien tutkimustulosten mukaan 
olennaista, jotta nuoret saisivat toisen 
asteen koulutuksen suoritettua.  

 Tulosten mukaan vaikeasti liikunta-
vammaiset nuoret olivat tyytymät-
tömiä terveydenhuollon palveluihin 
siirryttyään lastenneurologian seuran-
nasta perusterveydenhuollon palvelui-
hin. Tyytymättömyys johtui siitä, että 
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heiltä puuttui apuvälineitä, heillä oli 
vaikeuksia päästä lääkärin vastaanotol-
le ja lääkäriltä puuttui vammaisuuteen 
liittyviä tietoja ja taitoja. Tulosten pe-
rusteella suosituksena on, että yleis-
lääkäreiden koulutukseen tulisi lisätä 
vammaisuuteen liittyviä oppisisältöjä 
sekä sairaaloihin tulisi perustaa näille 
nuorille kohdennettuja moniammatil-
lisia poliklinikoita tai yksiköitä, jois-
sa tapahtuisi nuorten säännöllinen ja 
moniammatillinen seuranta (ks. Bol-
ger, Vargus-Adams & McMahon, 2017; 
Kauppinen, 2022). Liikunta- ja kehitys-
vammaisten terveydenhuoltopalveluita 
tulisi kehittää yksilökeskeisemmiksi ja 
saavutettavammiksi. Lisäksi olisi tär-
keää tutkia säännöllisesti nuorten ko-
kemuksia terveydenhuoltopalveluista. 

Elämänlaadun toimeenpanon 
palautemalli 

Tutkimuksen tulokset vahvistavat tar-
vetta hyödyntää vaikeasti liikunta- ja 
älyllisesti kehitysvammaisten nuorten 

henkilökohtaisen elämänlaadun tulok-
sia suunniteltaessa ja toteutettaessa 
toisen asteen koulutus- ja terveyden-
huoltopalveluita. Tällainen näyttöön 
perustuva lähestymistapa mahdollistaa 
kyseisen ryhmän elämänlaadun huo-
mioimisen heidän siirtyessään toisen 
asteen koulutukseen ja aikuisten ter-
veydenhuoltopalveluihin.  Näin nuoret 
saisivat tarvitsemansa yksilölliset, es-
teettömät ja saavutettavat toisen asteen 
koulutuspalvelut ja terveydenhuolto-
palvelut. Toisen asteen koulutuksessa 
ja terveydenhuoltopalveluissa tulisi olla 
vammaisuuteen liittyvää tietoa, taito-
ja ja osaamista enemmän, jotta kou-
lutus- ja terveydenhuoltopalvelut voi-
daan toteuttaa huomioiden liikunta- ja 
kehitysvammaisten nuorten aikuisten 
palvelutransitiovaiheen jälkeiset tar-
peet ja toiveet. Nuorten elämänlaatua 
aikuisuudessa edistävien palveluiden 
kehittämiseksi on olennaista kerätä 
säännöllisesti tietoa nuorten elämän-
laadusta, toisen asteen koulutukseen 
liittyvistä tarpeista sekä terveyden-

Kuvio 1. Elämänlaadun 
toimeenpanon palautemalli
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huollon tyytyväisyydestä vaikeasti lii-
kuntavammaisilta nuorilta. Tämä tieto 
mahdollistaa toisen asteen koulutus- ja 
terveydenhuoltopalveluiden suunnit-
telun ja toteuttamisen siten, että ne 
edistävät nuorten elämänlaatua hei-
dän siirtyessään aikuisuuteen. Tässä 
väitöskirjassa kehitettiinkin elämän-
laadun ja systeemiajattelun mukaisesti 
elämänlaadun toimeenpanon palaute-
malli (kuvio 1). 

Elämänlaadun toimeenpanon palau-
temalli on elämänlaadun ja systee-
miajattelun viitekehyksiin perustuva 
toimeenpanomalli, jonka avulla toisen 
asteen koulutusorganisaatiot ja tervey-
denhuollon organisaatiot keräävät yksi-
lötason subjektiivista elämänlaatutietoa 
(elämänlaadun henkilökohtaisia tulok-

sia) vaikeasti liikuntavammaisilta nuo-
rilta. Lisäksi organisaatiot mittaavat 
nuorten objektiivista elämänlaatua sekä 
tyytyväisyyttä organisaatioiden nuoril-
le tarjoamiin palveluihin. Elämänlaa-
dun toimeenpanon palautemallin tu-
losten perusteella terveydenhuollon ja 
toisen asteen koulutusorganisaatioilla 
on mahdollisuus kehittää palveluitaan 
ja tukea paremmin nuorten subjek-
tiivista ja objektiivista elämänlaatua.  
Toisen asteen koulutuspalveluiden ja 
terveydenhuollon palveluiden systee-
mitasoisia elämänlaatupalautteen toi-
meenpanostrategioita suunnitellaan 
puolestaan näiden palveluiden systee-
mien tasoilla tukemaan vaikeasti lii-
kuntavammaisten nuorten elämänlaa-
tua. 
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