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Eliméinlaadun toimeenpanon
palautemalli vaikeasti
liikuntavammaisten
nuorten elimianlaadun
parantamiseksi

Tassa artikkelissa esitelléén kasvatustieteen tohtori Nina Hergjérven joulukuussa
2023 julkaistua véitéskirjaa “Developing quality of life implementation

feedback model to improve quality of life among young adults with severe

physical disabilities”. Vaitdskirjassa tutkitaan vaikeasti likuntavammaisten
nuorten elémanlaatua ja kehitetaén toisen asteen koulutusorganisaatioille ja

perusterveydenhuollon organisaatioille eldmanlaadun toimeenpanon malli. Mallin

avulla némé organisaatiot voivat kehittdé nuorille tarjoamiaan palveluja niin, etté
palveluiden avulla ndiden nuorten eléméanlaatu nousee.

Teksti Nina Herdjarvi

Eldméanlaadun kisitteeseen sisiltyvat
fyysinen, psykologinen, sosiaalinen ja
ympariston eldmanlaatu. Elaméanlaatu
muodostaa keskeisen viitekehyksen ja
padmairin suunniteltaessa ja toteutet-
taessa vaikeasti liikuntavammaisten ja
alyllisesti kehitysvammaisten nuorten
koulutus- ja terveydenhuoltopalveluja
(McDougall ym., 2016). Maailman ter-
veysjarjesto madrittelee elamanlaadun
vksilon kasitykseksi omasta eldminti-
lanteestaan suhteessa omiin padmaa-
riin, tavoitteisiin ja odotuksiin oman
kulttuurin ja arvomaailman maéiritte-
lemissa viitekehyksessa. Eldménlaatu
on moniulotteinen késite, johon vai-
kuttavat monimutkaisesti yksilon fyy-
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sinen terveys, psykologinen terveys,
riippumattomuus, sosiaaliset suhteet
ja niiden suhde ympariston keskeisiin
piirteisiin (WHO, 1996). Yksilon hen-
kilokohtaiset elaménlaadun tulokset
eli hdnen antamansa pisteet omista
elimanlaadun osa-alueistaan (fyysi-
nen, psykologinen, sosiaalinen ja eli-
nympariston eldméinlaatu) edustavat
hinen kisitystddn omasta fyysisesta,
psykologisesta, sosiaalisesta ja ympa-
riston eldménlaadustaan. Yksilo voi
itse siis arvioida omaa subjektiivista
elaménlaatuaan (Campbell, Conver-
se, & Rogers 1976) antamalla pisteet
siitd. Yksilo voi myds arvioida subjek-
tiiviseen eldminlaatuun vaikuttavaa



objektiivista eldméinlaatua antamalla
pisteet siitd. Objektiivinen eldiménlaatu
tarkoittaa siis yksilon elinympéristoa
ja ulkoisia tekijoitd, jotka vaikuttavat
yksilon subjektiiviseen eldméanlaatuun
(Campbell, ym., 1976; Claes, Van Hove,
Van Loon, Vandevelde, & Schalock 2010,
62). Nidin ollen, vaikeasti liikunta- ja
alyllisesti kehitysvammaisten nuorten
elaménlaatuun (eli heidin antamiinsa
pisteisiin eldméanlaadun osa-alueista)
vaikuttavat laajempi ymparisto ja heille
tarjotut palvelut ja palvelujarjestelmait,
kuten koulutus- ja terveydenhuoltojar-
jestelmi (Friedman & VanPuymbrouck
2019; World Health Organization 2007,
xvii).

Viahiiset aikaisemmat tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd vaikeasti liikunta- ja
kehitysvammaisten nuorten eliméin-
laatu heikentyy sen jalkeen, kun he ovat
siirtyneet nuoruudesta varhaisaikui-
suuteen. Toisen asteen koulutuspalve-
luiden ja terveydenhuoltopalveluiden
yhteyttd eldménlaatuun ei ole tutkittu.
Aikaisempien tutkimusten valossa on
kuitenkin todettu, ettd vaikeasti liikun-
tavammaisillavoi ollavaikeuksia suorit-
taa toisen asteen koulutus ja vaikeuksia
saada heidin tarvitsemiaan terveyden-
huollon palveluita heiddn siirryttydin
aikuisten terveydenhuollon piiriin.
Tiedetdan kuitenkin yksittdisia teki-
joitd, joihin vammaiset henkilot saat-
tavat olla tyytyméittomia terveyden-
huollossa. Naita tekijoitd ovat muiden
muassa apuvalineet tai niiden puuttu-
minen, vaikeudet ladkiriin padsyssa
ja ladkarin puutteelliset tiedot ja taidot
vammaisuudesta. Tamén tutkimuksen
tavoitteena oli selvittdd, millainen on
vaikeasti litkuntavammaisten suoma-
laisten nuorten aikuisten eliménlaatu

heidin siirryttyddn nuoruusidstd var-
haisaikuisuuteen. Lisdksi tarkasteltiin
sitd, mitka tekijat olivat yhteydessa ja
ennustivat nuorten toisen asteen kou-
lutuksen loppuun suorittamista. Kol-
manneksi tutkittiin sitd, mitka tekijat
olivat yhteydessi ja ennustivat nuorten
tyytymattomyytta terveydenhuoltopal-
veluihin heidén siirryttydan lasten ter-
veydenhuoltopalveluista aikuisten ter-
veydenhuoltopalveluihin. Tutkimuksen
tavoitteina oli tuottaa tietoa nuorten
subjektiivisesta elaménlaadusta, toisen
asteen koulutuksen loppuun suorit-
tamiseen vaikuttavista tekijoistd seka
terveydenhuoltoon tyytymaéattomyytta
aiheuttavista tekijoistd. Tutkimuksen
tavoitteena oli my0s tuottaa nayttoon
perustuvia tietoja, joita voidaan hyo-
dyntda toisen asteen koulutusorgani-
saatioiden ja perusterveydenhuollon
organisaatioiden laadun parantamises-
sa, silld laadukkailla palveluilla voidaan
edistdd vaikeavammaisten nuorten ela-
mainlaatua.

Menetelmiit

Tutkimukseen osallistujat. Tutkimuk-
seen osallistui viiden keskussairaalan
entisia lastenneurologian potilaita. Kai-
killa nuorilla (n = 74, idn vaihteluvali
19—22 vuotta) oli vaikea litkkuntavamma
ja 39 nuorella (53 %) liitinnaisvamma-
na myos kehitysvamma. Nuorilla oli
myo6s muita liitinndisvammoja, kuten
puhevamma, nidkévamma, oppimisen
vaikeus ja visuaalisen prosessoinnin
hairio.

Aineistonhankinta. Aineisto kerattiin
terveydenhuollon asiantuntijoiden
kehittdmalld Vaikeasti liikuntavam-
maisten nuorten elaméantilanne ja pal-
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velujirjestelmien toimivuus Suomes-
sa -kyselylomakkeella seki WHO:n
Quality of Life-Bréf-kyselylomakkeella
(WHOQOL-BREF) kotikdynnein. Koti-
kayntien kestoaika vaihteli 1,5 tunnista
6 tuntiin. Kuudeltakymmeneltd nuo-
relta datan kerdsi lastenneurologinen
sairaanhoitaja ja 14 nuorelta vaitoskir-
jatutkija (Nina Herajarvi). Nuori vas-
tasi itsendisesti kyselylomakkeisiin,
mutta tarvittaessa henkilokohtainen
avustaja, nuoren huoltaja tai vanhempi
avusti nuorta. Avustamisen tavoitteena
oli tehda kyselysta saavutettava kaytta-
malld tarvittaessa PCS-kuvia. Avusta-
ja, nuoren huoltaja tai vanhempi myos
pyysi tarvittaessa nuorta selittimain
kysymyksen, jotta saatiin selvyys siitd,
ettd nuori ymmarsi kysymyksen.

Analyysit. Muuttujien vilisid yhteyksid
testattiin Pearsonin korrelaatiokertoi-
mella, t-testeilld, yhden otoksen t-testil-
14, Khiin neligilla ja Fisherin eksakteil-
la testeilld. Ennustemallit rakennettiin
hierarkkisella logistisella ja binaarisilla
logistisilla regressioanalyyseilla.

Tulokset

Tutkimuksen tulokset osoittivat sen,

ettd  vaikeasti liikuntavammaisten
nuorten fyysinen, sosiaalinen ja eli-
nympériston elaméinlaatu oli heikompi
kuin vammattomilla nuorilla. Vammai-
silla nuorilla ei ollut lainkaan palkka-
tuloja, kivut alensivat heiddn kaikkia
eliménlaadun osa-alueitaan ja heiddn
elinympéristoonsa liittyva eldménlaa-
tunsa ei parantunut iin myo6ta. Vaikeas-
ti lilkkuntavammaisilla nuorilla miehilla
puolestaan oli heikompi psyykkinen ja
sosiaalinen elaménlaatu kuin vaikeasti

litkuntavammaisilla nuorilla naisilla.
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Nuorilla oli myo6s 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
sekd maaseudulla asuminen ennustivat
toisen asteen koulutuksen puuttumista.
Tulokset ovat yhdenmukaisia aiempi-
en tutkimustulosten kanssa osoittaen,
ettd maaseudulla asuvien vaikeasti
liikuntavammaisten ja alyllisesti ke-
hitysvammaisten nuorten koulutus-
palveluita tulisi suunnitella tukemaan
nuorten toisen asteen kouluttautumista
kotipaikkakunnalla. Nuorten kannal-
ta keskeisti olisi se, ettd toisen asteen
koulutuspalveluita olisi tarjolla myos
heidan kotipaikkakunnillaan, eikd vain
isoissa kaupungeissa, joihin heidédn tu-
lisi jo perusopetuksen paittymisen jal-
keen muuttaa. Toisen asteen koulutus-
palveluita voidaan vaikeavammaisten
nuorten kotipaikkakunnalla kehittda
esimerkiksi tarjoamalla sddnnollis-
td eCoach-tukea vammaisten nuorten
opettamiseen maaseudulla toimiville
toisen asteen koulutusten erityisopet-
tajille (Horn, 2021) ammatillisten eri-
tyisoppilaitosten jayliopistojen tahoilta.
eCoach-konseptin idea on tukea opet-
tajaa verkkovilitteisesti reaaliaikaises-
ti, kun hin opettaa vammaista nuorta
(Horn, 2021). Luku- ja kirjoitustaidon
oppiminen on tdmin tutkimuksen ja
aiempien tutkimustulosten mukaan
olennaista, jotta nuoret saisivat toisen
asteen koulutuksen suoritettua.

Tulosten mukaan vaikeasti liikunta-
vammaiset nuoret olivat tyytymat-
tomia terveydenhuollon palveluihin
siirryttydan lastenneurologian seuran-
nasta perusterveydenhuollon palvelui-
hin. Tyytymaittomyys johtui siitd, ettd



heiltd puuttui apuvilineitd, heilld oli
vaikeuksia paisti ladkarin vastaanotol-
le ja laakariltd puuttui vammaisuuteen
liittyvia tietoja ja taitoja. Tulosten pe-
rusteella suosituksena on, ettid yleis-
ladkareiden koulutukseen tulisi lisata
vammaisuuteen liittyvia oppisisaltoja
sekd sairaaloihin tulisi perustaa niille
nuorille kohdennettuja moniammatil-
lisia poliklinikoita tai yksikditd, jois-
sa tapahtuisi nuorten sdinndllinen ja
moniammatillinen seuranta (ks. Bol-
ger, Vargus-Adams & McMahon, 2017;
Kauppinen, 2022). Liikunta- ja kehitys-
vammaisten terveydenhuoltopalveluita
tulisi kehittda yksilokeskeisemmiksi ja
saavutettavammiksi. Liséksi olisi tdr-
keaa tutkia sddnnollisesti nuorten ko-
kemuksia terveydenhuoltopalveluista.

Eliméinlaadun toimeenpanon
palautemalli

Tutkimuksen tulokset vahvistavat tar-
vetta hyodyntda vaikeasti liikunta- ja
alyllisesti kehitysvammaisten nuorten

henkilokohtaisen elaminlaadun tulok-
sia suunniteltaessa ja toteutettaessa
toisen asteen koulutus- ja terveyden-
huoltopalveluita. Tillainen néyttoon
perustuva ldhestymistapa mahdollistaa
kyseisen ryhmén eldménlaadun huo-
mioimisen heidén siirtyessddn toisen
asteen koulutukseen ja aikuisten ter-
veydenhuoltopalveluihin. N&in nuoret
saisivat tarvitsemansa yksildlliset, es-
teettomat ja saavutettavat toisen asteen
koulutuspalvelut ja terveydenhuolto-
palvelut. Toisen asteen koulutuksessa
ja terveydenhuoltopalveluissa tulisi olla
vammaisuuteen liittyvii tietoa, taito-
ja ja osaamista enemméin, jotta kou-
lutus- ja terveydenhuoltopalvelut voi-
daan toteuttaa huomioiden liikunta- ja
kehitysvammaisten nuorten aikuisten
palvelutransitiovaiheen jilkeiset tar-
peet ja toiveet. Nuorten eldménlaatua
aikuisuudessa edistdavien palveluiden
kehittdmiseksi on olennaista keritd
sdannollisesti tietoa nuorten elimén-
laadusta, toisen asteen koulutukseen
liittyvistd tarpeista sekd terveyden-

Eliméanlaadun toimeenpanon palautemalli
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Kuvio 1. Eldmdnlaadun
toimeenpanon palautemalli
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huollon tyytyviisyydestd vaikeasti lii-
kuntavammaisilta nuorilta. Tama tieto
mahdollistaa toisen asteen koulutus- ja
terveydenhuoltopalveluiden suunnit-
telun ja toteuttamisen siten, ettd ne
edistavit nuorten eldmainlaatua hei-
din siirtyessdan aikuisuuteen. Tassd
vaitoskirjassa kehitettiinkin elaméan-
laadun ja systeemiajattelun mukaisesti
elaméinlaadun toimeenpanon palaute-

malli (kuvio 1).

Elamanlaadun toimeenpanon palau-
temalli on elimianlaadun ja systee-
miajattelun viitekehyksiin perustuva
toimeenpanomalli, jonka avulla toisen
asteen koulutusorganisaatiot ja tervey-
denhuollon organisaatiot keradvat yksi-
l6tason subjektiivista eliménlaatutietoa
(elaméanlaadun henkilokohtaisia tulok-

Liahteet

sia) vaikeasti lilkuntavammaisilta nuo-
rilta. Lisdksi organisaatiot mittaavat
nuorten objektiivista eliménlaatua seka
tyytyvaisyyttd organisaatioiden nuoril-
le tarjoamiin palveluihin. Eldménlaa-
dun toimeenpanon palautemallin tu-
losten perusteella terveydenhuollon ja
toisen asteen koulutusorganisaatioilla
on mahdollisuus kehittda palveluitaan
ja tukea paremmin nuorten subjek-
tiivista ja objektiivista eldminlaatua.
Toisen asteen koulutuspalveluiden ja
terveydenhuollon palveluiden systee-
mitasoisia eldménlaatupalautteen toi-
meenpanostrategioita  suunnitellaan
puolestaan nédiden palveluiden systee-
mien tasoilla tukemaan vaikeasti lii-
kuntavammaisten nuorten elaméanlaa-
tua.
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