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1 JOHDANTO

Palliatiivinen hoito maaritelldan Maailman terveysjarjeston mukaan lahestymistavaksi, jonka keski-

0ssa on henkea uhkaavasta sairaudesta karsivan ihmisen ja hdnen laheistensa eldmanlaadun paran-
taminen. Palliatiivisen hoidon tavoitteena on fyysisen, psykososiaalisen, eksistentiaalisen seka henki-
sen karsimyksen ja ongelmien ennaltaehkaisy ja lievittdminen varhaisen tunnistamisen, asianmukai-

sen arvioinnin ja hoidon avulla. (World Health Organization 2018b.)

Haasteena palliatiivisen hoidon toteuttamisessa ja toisaalta sen keskiéssa voidaan nahda hoidon tu-
loksellisuuden ja vaikutusten arvioiminen ja mittaaminen luotettavalla tavalla palliatiivista hoitoa saa-
vien ihmisten monimuotoisten oireiden ja huolenaiheiden takia. Lisaksi haasteita palliatiivisen hoidon
tuloksellisuuden mittaamisessa voivat tuoda eettiset seka kaytantoon liittyvat kysymykset potilaiden
heikkenevaan vointiin ja terveydentilaan liittyen. (Addington-Hall ym. 2014, 175.) Toisaalta huomioi-
taessa kiristyvat terveydenhuollon resurssit on myds palliatiivisessa hoidossa pystyttava seuraamaan
hoidon tuloksia todentamalla tarjotun hoidon laatu ja siitd saadut hyddyt (Radbuch 2011, 5). Ajatel-
taessa myds Suomessa kdynnissa olevaa vdestdrakenteen muutosta ja sen my6ta nousevaa palliatii-
visen hoidon tarpeen kasvua (Saarto & Finne-Soveri 2019a, 14—-15) on tarkeaa pohtia hoidon jarjes-
tamisen ohella myos sitd, kuinka palliatiivisen hoidon laatua voidaan mitata ja perustella. Talla on
puolestaan merkittava rooli hoidon laadun, tehokkuuden ja saatavuuden parantamisessa (Bausewein
ym. 2016, 7).

Maailmanlaajuisesti yhtena palliatiivisen hoidon mittarina on kaytetty vuonna 1999 Iso-Britanniassa
kehitettya ja validoitua Palliative Outcome Scale -mittaria (POS), jota on hyddynnetty pitkalle eden-
neiden sairauksien hoidossa parantamaan hoidon tulosten mittaamista arvioiden palliatiivisessa hoi-
dossa keskeiseksi koettuja tekijoita (Hearn & Higginson 1999, 220). Mittaria on kehitetty edelleen
sen nykyiseen Integrated Palliative Outcome Scale -muotoonsa (IPOS) (Collins ym. 2015, 843) ja
sen avulla on todettu pystyttavan arvioimaan ja seuraamaan pitkdlle edenneen sairauden oireita ja
sairauteen liittyvia huolenaiheita, maarittamaan terveydenhuollon toimenpiteiden vaikutuksia seka
mittaamaan annetun hoidon laatua (Murtagh ym. 2019, 1052—-1054). Mittari on kdannetty alkuperai-
sestd englanninkielisesta versiosta useille eri kielille mukaan lukien esimerkiksi saksan, portugalin,
ruotsin, japanin (Sterie & Bernard 2019, 2), italian (Veronese, Rabitti, Constantini, Valle & Higginson
2019), espanjan (Gutierrez-Sanchez, Leiva-Santos, Sanchez-Hernandez, Hernandez-Marrero &
Cuesta-Vargas 2016) ja viron (Laissaar ym. 2021) kielet. Suomenkielinen versio IPOS-mittarista on

toistaiseksi puuttunut kokonaan.

IPOS-mittarin lisaksi erityisesti saattohoitopotilaiden voinnin seurantaan on kehitetty validoitu 'TPOS
Views on Care’ (VOC) -mittari, jota on mahdollista kayttda IPOS-mittarin lisana (Addington-Hall ym.
2014, 175-181). VOC-mittari kehitettiin St" Christophers’in saattohoitokodin kayttdmasta Index of
Patient Priorities (SKIPP) -mittarista yhteistydssa Julia Addington-Hall’in ja St Christophers'in saatto-
hoitokodin tyéryhman kanssa (Pinto ym. 2019, 467). VOC-mittarin tavoitteena on saada potilaat
arvioimaan omaa elamanlaatuaan ja tuomaan esiin nakemyksensa palliatiivisen hoidon vaikutuksesta
kokemiinsa ongelmiin ja oireisiin seka elamanlaatuun ennen palliatiivisen hoidon ja siihen liittyvien
interventioiden aloittamista verraten sitd tamanhetkiseen tilanteeseen. (Addington-Hall ym. 2014,

175-181.) VOC-mittari on nahty lyhyena ja helppokayttdisena arviointitydkaluna palliatiivisen hoidon
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eri vaiheissa antaen reaaliaikaista palautetta potilaan kokemuksesta hoitonsa suhteen sen sijaan,
ettd hoidon laatua analysoitaisiin laajempien indikaattoreiden kautta. Mittarin sisaltdessa vain nelja
kysymysta, se ei myoskaan lisaa terveydenhuollon ammattilaisten tyétaakkaa antaen samalla poti-

laille helpon ja nopean tavan palautteen antamiseen. (Pinto ym. 2019, 469.)

Suomessa palliatiivisen hoidon jarjestamiseen ja saatavuuteen on kiinnitetty viime vuosien aikana
valtavasti huomiota, josta osoituksena ovat myos laaditut palliatiivisen hoidon laatukriteerit (Saarto
& Finne-Soveri 2019a; Saarto & Finne-Soveri 2019b), palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kansalli-
nen laatusuositus (Saarto ym. 2022) ja laatukasikirja elaman loppuvaiheen hoitoon idkkaiden ihmis-
ten palveluissa (Finne-Soveri ym. 2022). Jotta palliatiivisen hoidon laatua ja vaikuttavuutta voitaisiin
tulevaisuudessa mitata paremmin, tulisi meilla olla kaytettavissamme laaja-alaisesti testatut ja vali-
doidut mittarit. Koska IPOS- ja VOC-mittareita on hy6dynnetty palliatiivisen hoidon toteuttamisen
yhteydessa maailmalla jo vuosien ajan, olisikin tarkead, etta ndama kayttokelpoiseksi osoittautuneet
mittarit saataisiin kaénnettya ja validoitua myds suomen kielelle seka ndin ollen myds suomalaisessa

terveydenhuollossa tyota tekevien ammattilaisten seka potilaiden ja heidan laheistensa ulottuville.

Taman opinnadytetydn tarkoituksena ja tavoitteena on kuvata tehty IPOS- ja VOC-vaikuttavuusmitta-
reiden kaannos- ja validointiprosessi vaiheissa I — III seka niihin liittyva kehittamisprosessi POS-or-
ganisaation antaman tydohjeen mukaisesti (Antunes ym. 2015). Opinnaytetyd on osa laajempaa
Pohjois-Karjalan sosiaali- ja terveyspalvelujen kuntayhtymassa (Siun sote) ja Etelda-Savon sosiaali- ja
terveyspalvelujen kuntayhtymassa (Essote) tehtavaa tutkimusprojektia, jonka tavoitteena on saada
mainitut palliatiivisen hoidon vaikuttavuusmittarit kadnnettya ja validoitua suomen kielelle ja imple-

mentoitua ne kaytantdon.
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2 PALLIATIIVISEN HOIDON LAADUN MITTAAMINEN

Laatu on kasitteend laaja-alainen ja sen maaritteleminen voi olla haasteellista. WHO:n maaritelman
mukaan hoidon laadun perustavoitteena on myoénteisten terveysvaikutusten lisdéaminen niin yksil6-
kuin vaestétasolla hyddyntden ndyttoon perustuvaa ammatillista osaamista. Jotta terveydenhuolto
voisi toteuttaa laadukasta hoitoa, tulee hoidon olla turvallista, potilaskeskeista, oikea-aikaista, oikeu-

denmukaista, vaikuttavaa, saumatonta ja tehokasta. (World Health Organization 2018a, 13).

Suomalaisessa sosiaali- ja terveydenhuoltolaissa laatua kasitelladn vain yleisella tasolla. Terveyden-
huoltolaissa laadun ja potilasturvallisuuden osalta todetaan, etta terveydenhuollon toiminnan tulee
perustua nayttdon ja hyviin hoito- ja toimintakdytanteisiin ja ettd sen on oltava turvallista, laadu-
kasta ja asianmukaisesti toteutettua. Terveydenhuollon toimintayksikéiden tulee laatia suunnitelma
laadunhallintaan ja potilasturvallisuuden tayténtédnpanoon liittyen. (Terveydenhuoltolaki 1326/2010,
88.) Sosiaalihuoltolain mukaan jokaisen sosiaalihuollon toimintayksikon tulee laatia omavalvonta-
suunnitelma sosiaalihuollon laadun, asianmukaisuuden ja turvallisuuden varmistamiseksi. Omaval-
vontasuunnitelman toteutumista tulee seurata saanndllisesti ja toimintaa on kehitettava asiakkailta
ja toimintayksikén henkilostolté kerattavan palautteen perusteella. (Sosiaalihuoltolaki 1301/2010,
478.)

Terveydenhuollon ensisijaisena tavoitteena nahdaan sairauksien parantaminen seka terveyden ja
hyvinvoinnin tuottaminen potilaille. Kaikkien kaytettyjen toimenpiteiden ja hoitojen tulee tavoitella
tatd padmaaraa ollen ndin myos potilaan ja yhteiskunnan kannalta vaikuttavia. Siirtyminen palliatiivi-
seen hoitoon tapahtuu yleensa siind vaiheessa, kun potilaan sairauden parantamiseen tai kulkuun ei
voida enda vaikuttaa. Tuolloin myds hoidon tavoite muuttuu karsimysta lievittavaksi ja mahdollisim-
man hyvaa elamdnlaatua yllapitavaksi. Palliatiivisen hoidon tavoiteltavina vaikutuksina voidaan pitaa
esimerkiksi hyvaa oireiden hoitoa, potilaiden ja heidan laheistensa kokemaa tyytyvaisyytta, ylihoita-
misen valttamista seka potilaan oman toiveen mukaista kuolinpaikkaa. Voidaankin ajatella, etta pal-
liatiivisen hoidon laatua tulee arvioida laaja-alaisemmin kuin saavutettavien terveyshyotyjen nako-
kulmasta. (Saarto ym. 2022, 12.)

Terveydenhuollon laatua voidaan tarkastella myds erilaisista prosesseista koostuvana palveluna,
jossa haasteena on tuotannon ja kulutuksen erottaminen toisistaan ja jossa potilas voi osallistua ak-
tiivisesti palvelun tuotantoprosessiin (Grénroos 2020, 98). Jotta palvelun laatua voitaisiin mitata
osana tata toimintaa, on ensin maariteltédva mitd laadulla tarkoitetaan, miten sitd voidaan edistaa ja
miten palvelua kayttavat potilaat kokevat saamansa hoidon. Olennaista kuitenkin on, ettd laatu maa-
ritelldan potilaiden omana kokemuksena — sellaisena, kuin he sen kokevat. (Grénroos 2020, 100.)
Tilanteet, joissa potilas on vuorovaikutuksessa palveluntarjoajan toimintatapojen ja resurssien
kanssa (esimerkiksi palliatiivisen potilaan kohtaaminen |aakérin ja/tai sairaanhoitajan kanssa), ovat
laatukokemuksen kannalta ratkaisevan tarkeitd (Gronroos 2020, 111). Koska palliatiivisessa hoidossa
ja saattohoidossa joudutaan kasittelemaan usein kysymyksia elamasta ja kuolemasta, ovat potilaan
kokemukset ja hdnen tarpeisiinsa vastaaminen onnistuneesti erityisen tarkeaa (Saarto ym. 2022,
12).
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Palvelun laatutekijéind on aiemmin tehdyissa tutkimuksissa nahty huolenpito, spontaanisuus, ongel-
manratkaisu ja normalisointi (Grénroos 2020, 112—-113). Palliatiivisen potilaan kohdalla huolenpito
voisi kaytannossa tarkoittaa esimerkiksi sitd, ettd potilas kokee hanta hoitavan organisaation, sen
tyontekijoiden ja operatiivisten jarjestelmien paneutuvan potilaan kokemien ongelmien ratkaisemi-
seen ja hoitamiseen niin, ettd toiminta ndyttaytyy potilaan kannalta sujuvana ja vaivattomana luo-
den samalla turvallisuuden tunnetta niin potilaalle kuin hdnen ldheisilleen. Spontaanisuuden voitai-
siin taas katsoa nakyvan palliatiivisen hoidon ammattilaisten osoittamana halukkuutena lahestya po-
tilasta ja ottaa hoitaakseen tai olla tukemassa hanen kokemiensa haasteiden ja ongelmien selvitta-
misessa siind maarin kuin se on mahdollista. Samalla tyontekijat huomioivat potilaan ongelmat ja
elamassa koetut haasteet yksilollisesti ja potilaslahtéisia ratkaisuja noudattaen. Ongelmanratkaisu
palliatiivisen hoidon laatutekijana on mahdollista ajatella esimerkiksi palliatiivisen hoidon ammatti-
laisten kykyna hoitaa tehtdvansa odotetun laatutason mukaisesti huomioiden kullekin hoitotasolle
asetetut palliatiivisen hoidon laatukriteerit. Normalisointi palliatiivisessa hoidossa voidaan vastaavasti
nahda esimerkiksi potilaan hoitoon osallistuvan moniammatillisen tydryhman kykyna vastata potilaan
muuttuvan terveydentilan aiheuttamiin huoliin ja tarpeisiin ajantasaisesti seka huomioimalla hoi-
dossa potilaan liséksi my6s hanen laheisensa tukien ja sanoittaen tilanteen muuttumista. (Grénroos
2020, 112-113.)

Pystydksemme toteuttamaan palliatiivista hoitoa potilaan ja my6ds yhteiskunnan nékékulmasta laa-
dukkaasti ja vaikuttavasti, tulee hoitoa ja sen toteutumista siis arvioida my&s laadun viitekehyksen
kautta. Vastikaan julkaistun palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kansallisessa laatusuosituksessa
esitetadn hoidon kokonaistavoitteeksi, etta potilaan tulisi voida eldd omien voimiensa ja halunsa mu-
kaista aktiivista elamaa mahdollisimman vahaisin oirein kuolemaansa saakka ja ettd myos kuolevan
ihmisen ldheisille tarjotaan asianmukaista tukea heidan tarpeidensa mukaisesti (Saarto ym. 2022,
18). Laatusuosituksessa yksilokeskeisen, elamanlaatua yllapitavan hoidon laatukriteerind numero 14
pidetaan potilaalta kerattya systemaattista palautetta hoidon tuloksesta ja hoitokokemuksesta. Olen-
naista laatukriteerin toteutumisessa pidetadan myds potilaan hyvaa kokemusta hoidosta mitaten sita
sovituilla keskeisilla mittareilla (Saarto ym. 2022, 24). Keskeisind mittareina potilaan kokemuksesta
suhteessa hoidon tuloksiin pidetdan yleistd elamanlaatua mittaavia tai ongelmaspesifisia mittareita
(Patient Reported Outcome Measure, PROM), hoitokokemusta kuvaavia mittareita (Patient Reported
Experience Measure, PREM), tai yleisempia mittareita, joita voivat olla esimerkiksi suositteluindeksi
(Net Promoter Score, NPS) tai johonkin tiettyyn hoidon osa-alueeseen liittyva mittari (esimerkiksi
kohtelu, tarpeiden ja toiveiden huomioiminen tai tiedonsaanti) (Saarto ym. 2022, 24-25). Potilaan
kokemien oireiden mittaamisella nahdaankin ndin olevan yha suurempi rooli myds palliatiivisen hoi-
don laadun ja saatavuuden parantamisessa edistamalld ammattilaisten tietoisuutta niin potilaan kuin
hanen laheistensakin haasteista, tarpeista ja kokemuksista ja mahdollistaen sitd kautta niihin vastaa-

misen (Bausewein ym. 2016, 6-7).

2.1 Palliatiivisen hoidon mittaaminen

Palliatiivisen hoidon vaikuttavuusmittareiden tarkoituksena on kartoittaa potilaiden omaa kasitysta

heita itsedan koskevista terveyteen ja hyvinvointiin liittyvistad indikaattoreista, jotka vastaavasti anta-
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vat terveydenhuollon ammattilaisille tarkeda tietoa potilaiden tilanteesta hoidon suunnittelua ja to-
teuttamista varten. Tutkimuksista saadun ndytdn perusteella PROM-mittareiden saanndllinen kayttod
potilaiden hoidossa ja hoidon suunnittelussa voi parantaa potilaiden oireiden hallintaa, koettua hy-
vinvointia, hoidon kustannustehokkuutta, potilaiden sitoutumista omaan hoitoonsa seka pidentaa
heidan elinaikaansa. Kirjallisuuskatsauksissa on osoitettu, etta terveydenhuollon ammattilaiset koke-
vat PROM-mittareiden helpottavan niin fyysisten oireiden kuin psyykkisen, sosiaalisen ja henkisen
ahdistuksen tunnistamista ja arviointia. Myos potilaat ovat kokeneet PROM-mittarit omaan ter-
veyteensa liittyvan tilanteen kuvaamisen kannalta merkityksellisind, helppokayttdising ja hyodylli-
sind. (Brunelli ym. 2022, 2.)

Palliatiivisen hoidon mittaaminen voidaan nahda tarkeana myds yhteiskunnallisesta ndkékulmasta
katsottuna. Nykypaivan vaatimukset liittyen potilaiden autonomiseen paatdksentekoon, tasapuoli-
seen palvelujen tarjoamiseen ja tiedon saatavuuteen, edellyttavat hoidon vaikuttavuuden ja tehok-
kuuden mittaamista ja osoittamista myos palvelujen rahoittajan eli yhteiskunnan ja veronmaksajan
nakokulmasta katsottuna. Tuloksellisuuden osoittaminen ja hoidosta saatavan hyddyn mittaaminen
on ndin merkityksellista niin terveydenhuollossa yleensa kuin myds palliatiivisessa hoidossa ja sen

toteuttamisen suunnittelussa. (Bausewein ym. 2011, 2.)

Haasteena palliatiivisen hoidon mittaamisessa voidaan pitaa erityisesti eettisyyteen liittyvia kysymyk-
sid. Ajatellessa esimerkiksi WHO:n (2018b) asettamaa paamaaraa palliatiivisen hoidon toteutta-
miseksi henked uhkaavasta sairaudesta karsivan ihmisen ja hdnen laheistensa elamanlaadun paran-
tamisen kautta huomioiden henkildiden kokonaistilanteessa niin fyysiset, psykososiaaliset, eksistenti-
aaliset kuin henkisetkin ongelmat ja kysymykset, voitaneen sanoa, ettd mittaamisessa on useita
haasteita — onhan kyseessa kuitenkin jokaisen henkilén oma yksildllinen ja subjektiivinen kokemuk-
sensa, jota mittaamisella pyritaan selvittdmaan. (Martins Pereira & Hernandez-Marrero 2018, S208.)
Oman haasteensa tuovat myds ihmisten erilaisista sairauksista aiheutuvat kognitiiviset ongelmat ja
rajoitteet (esimerkiksi muistiongelmat ja -sairaudet), heikkenevan terveydentilan mukanaan tuoma
hauraus ja mahdollisesti laaja-alaista mittaamista rajaavat sairauskohtaiset mittarit (Martins Pereira
& Hernandez-Marrero 2018, S212-S215). Yhta lailla ongelmallisena kysymyksena voidaan pohtia,
kuinka ihmisen heikentyvaa ja sairauden takia kuolemaan johtavaa terveydentilaa voidaan mitata:
mika tuossa tilanteessa tuo kokemuksen positiivisena olosuhteiden parantumisena tai koettujen oi-
reiden vahentymisena henkilén toimintakyvyn silti mahdollisesti laskiessa laadukkaastakin hoidosta
huolimatta? Lisaaké palliatiivisen hoidon mittaaminen vakavasti sairaiden ihmisten ja heidan léheis-
tensd kokemaa taakkaa entisestadn? Vasta-argumenttina naihin pohdintoihin voidaan kuitenkin to-
deta, etta ilman mittaamista potilaan hoitoa tai kokemusta ei olisi mahdollista parantaa tai arvioida
luotettavasti. (Gysels ym. 2013, 908-917; Hanninen 2015, 34-37.) Lisaksi tulee huomioida palliatii-

visen hoidon laadun laaja-alaisuus verrattuna sita saavutettavien terveyshyétyjen nakékulmaan

(Saarto ym. 2022, 12.). Talldin asiaa tarkastellaankin heikkenevan terveydentilan kautta, jolloin pal
liatiivisen hoidon positiivinen vaikutus voidaan nahda esimerkiksi hyvana fyysisten oireiden hallin-

tana, liikunta- tai toimintakyvyn ylldpitémisena mahdollisimman pitkaan tai henkilén psyykkisen ah-
distuksen vahentymisena (Murtagh 2015, 3). Yhta lailla on olennaista, etta kuten kaikessa muussa-

kin hoidossa ja erityisesti palliatiivisen hoidon kohdalla, jossa potilaat ja heidan laheisensa joutuvat
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kasittelemdan ja kohtaamaan vaativia eldamaan ja kuolemaan liittyvia kysymyksia, huomioidaan kai-
kessa kohtaamisessa ja arvioinnissa luvan pyytaminen (my6s mahdollisuus kieltdytya), henkilon itse-

madraamisoikeuden kunnioittaminen ja kulttuurisensitiivisyys. (Gysels ym. 2013, 908-917.)

Palliatiivisessa hoidossa kaytettavien PROM-oiremittareiden tavoitteena on mitata potilaan tervey-
dentilassa tapahtuvia muutoksia jonkin ajanjakson aikana. Mittauksen tulosta kuvataan muutoksena
potilaan nykyisessa ja tulevassa terveydentilassa, johon tehdyt interventiot voivat vaikuttaa. (Bause-
wein ym. 2011, 2.) Pohdittaessa palliatiivisen hoidon mittaamiselle asetettuja kansainvalisia tavoit-
teita, voidaan yhtena kriteerina nojautua Euroopan Palliatiivisen Hoidon Yhdistyksen (European As-
sociation of Palliative Care, EAPC) laatimaan suositukseen, joka antaa kattavan ohjeistuksen palliatii-
visessa hoidossa keskeisista mittauksen kohteista, mittaustuloksen kayttdonottoon liittyvista teki-
joistd (mm. mittareiden kayttdon liittyva koulutus, ohjaus ja resurssit) sekd kansallisesti ja kansain-
valisesti vertailukelpoisista hoidon mittaamisen laatustandardeista. Annetut suositukset kannustavat
mm. hyddyntamadn palliatiivisen hoidon arvioinnissa validoituja, kokonaisvaltaisia ja toisaalta riitta-
van lyhyita ja selkeitd, potilaita mahdollisimman vahan rasittavia mittareita, joiden kaytté on mah-
dollista my®6s tilanteissa, joissa potilas ei itse ole enda kykeneva tayttdmaan mittaria (esimerkiksi
niin, ettd potilaan laheinen voi tayttda mittarin potilaan puolesta). Mittaamisessa tulisi huomioida
my®s potilaan laheisten tarpeiden kartoittaminen. Lisdksi mittareissa tulisi olla testatut psykometriset
ominaisuudet seka soveltuvuus niin kliiniseen potilastyéhén kuin hyddyntamiseen tutkimuksessa.
Olennaista mittareiden valinnassa olisi niista saadun tiedon hyédyntdaminen hoidon laatuindikaatto-
reiden kehittdmiseen ja laadun arvioinnin parantamiseen. Jotta mittarit ja niiden tulokset olisivat
hyddynnettavissa parhaalla mahdollisella tavalla, tulisi ne integroida osaksi mittareita kayttéavan or-
ganisaation normaaleja kliinisia kdytanteita ja sahkoisiad asiakas- ja potilastietojarjestelmia, jolloin
niistd saatava tieto olisi myds hyddynnettavissa mm. kansallisten ja kansainvalisten palliatiivisen hoi-
don laatustandardien valossa seka hyddynnettdvissa tutkimuskayttoon. Jotta mittareista saatava
tieto olisi kansainvalisesti vertailukelpoista, on mittareiden kdanndstydssa huomioitava myods niiden
asianmukaisesti tehty ja kunkin maan kulttuuritaustan ja palliatiivisen hoidon kaytdnteet huomioivat
mittarikdannodkset. Suosituksessa todetaan yleisesti, etta mittareiden kautta potilailta saatu palaute
palliatiiviseen hoitoon liittyen auttaa terveydenhuollon ammattilaisia parantamaan ja kehittdmaan
palliatiivisen hoidon laatua, tiedostamaan ja tuomaan esiin paremmin potilaiden ja heidan Iaheis-
tensd aiemmin piiloon jadneita haasteita ja ongelmia seka pohtimaan niihin potilasléhtdisia ratkaisu-
vaihtoehtoja, huomioimaan seka potilaan henkildkohtaisen kuin eri maiden sisdisen, kansallisen kult-
tuuritaustan seka tukemaan kansallisten palliatiivisen hoidon strategioiden kehittamista ja tervey-

denhuollon ammattilaisten kouluttamista. (Bausewein ym. 2016, 6-14.)

Yleisena ohjeistuksena mittarin valintaan palliatiivisen hoidon yhteydessa tulee siind huomioida mit-
tarin patevyys, luotettavuus, mittaamisen kriteerit, mahdollisuus mittaustulosten luotettavaan toista-
miseen, tarkoituksenmukaisuus, ymmarrettavyys ja hyvaksyttavyys (Bausewein, Daveson, Benalia,
Simon & Higginson 2011, 12-15). IPOS- ja VOC-mittareissa kaikkia nditd osatekijoita on tutkittu ja
arvioitu useiden vuosien ajan. Saatujen tutkimustulosten perusteella mittarit on havaittu luotettaviksi
ja potilaskeskeisiksi mahdollistaen myds terveydenhuollon ammattilaisten ja potilaan Iaheisten tayt-

tdman arviointilomakkeen kayton. Erityisesti IPOS-mittarin avulla potilaan voinnin ja oireiden, niissa
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tapahtuvien muutosten seuraaminen seka tilanteen vaikutus potilaan eldméanlaatuun on mahdollista

havainnollistaa luotettavalla tavalla. (Murtagh ym. 2019, 1054.)

Palliatiivisen hoidon vaikuttavuusmittarit

Ajateltaessa erilaisten mittareiden kayttda palliatiivisessa hoidossa on niiden hyddyntamiselle todettu
olevan useita hyvia perusteluja mukaan lukien potilaiden hoitotyytyvaisyyden parantaminen ja niiden
mukanaan tuoma tuki kliiniselle padtoksenteolle (Murtagh ym. 2019, 1046). Pohdittaessa palliatiivi-
sen hoidon vaikuttavuusmittarin valintaa kliiniseen kayttéon, tulisi valinnassa huomioida potilaiden
sairauden etenemisen myota heikkeneva terveydentila ja sen kautta potilaan kyky kayttaa mittaria
luotettavalla tavalla. Mikali mittari on kehitetty ja validoitu esimerkiksi solunsalpaajahoidossa olevia
syOpapotilaita silmalla pitaen, voitaneen miettia, onko mittari oikeanlainen kuvaamaan palliatiivisten
potilaiden tarpeita ja antaako se luotettavaa tietoa heidan voinnistaan. Yhta lailla voidaan pohtia mi-
ten potilaiden tarpeet ja huolen aiheet muuttuvat sairauden alkuvaiheesta sairauden edettya ja poti-
laan siirryttya saattohoitovaiheeseen — miten hyvin ja herkasti mittari pystyy vastaamaan potilaan
muuttuneisiin olosuhteisiin ja tarpeisiin? Myds elamanlaatu pelkan fyysisen toimintakyvyn kautta
nahtyna ja mitattuna voidaan kokea alentavaksi tai jopa loukkaavaksi samalla jattaen potilaan muut
mahdolliset oireet ja kokemukset tunnistamatta. (Higginson & Donaldson 2004, 1-2.) Olennaista on
pohtia ja tunnistaa myds mittarin kdytdn aiheuttamaa kuormitusta potilaalle itselleen (Higginson &
Donaldson 2004, 1-2) seka potilasta hoitavalle henkilékunnalle (Kerr 2016, 4).

Erilaisia palliatiiviseen hoitoon kehitettyja PROM-oiremittareita on verrattu toisiinsa vuosien varrella
muutamissa tutkimuksissa, joskin myos niissa mittareiden keskindinen vertailu on havaittu haasteel-
liseksi mittareiden valisten erojen takia. Tyypillisesti palliatiivisessa hoidossa kaytetyt mittarit mittaa-
vat mm. potilaiden kokemusta fyysisten oireiden hoidosta, eksistentiaalisesta karsimyksesta, koe-
tusta elédménlaadusta, toivosta, kdytdnndn asioiden hoitamiseen liittyvista haasteista (esimerkiksi
taloudelliset huolet tai niihin liittyvat muut jarjestelyt), omaisten tai muiden laheisten kokemista huo-
lenaiheista. Osassa mittareita naita teemoja on myds yhdistelty eri tavoin. (Higginson & Donaldson
2004, 2.) Erityisen haasteelliseksi mittareiden vertailussa koettiin potilaan laheisten kokemien yksildl-
listen pelkojen ja haasteiden kasvu potilaan voinnin heiketessa. Liséksi eri mittareiden keskinaisessa
vertailussa haasteena nahtiin myds palliatiivisissa keskuksissa hoidettujen potilaiden aiemmat koke-
mukset mittareiden kaytdsta ja kayttékokemuksen tuoma mahdollinen ennakkoasenne, joka saattoi
vaikuttaa potilaiden antamiin vastauksiin mittareita vertailtaessa. (Higginson & Donaldson 2004, 7.)
My6s mittareiden kysymysasettelu vaikuttaa omalta osaltaan siihen, miten mittareita voidaan verrata
toisiinsa ja onko saadut vastaukset ndin ollen keskendan korreloitavissa (Conrad ym. 2017, 2). Joh-
topaatdksena voidaankin todeta, etta erilaisten oiremittareiden suora vertaaminen toisiinsa on haas-
teellista. Toisaalta on myds nahtdva, etta validoitujen mittareiden kaytto kliinisessa potilastydssa ja
niiden avulla saatava tieto on kuitenkin olennainen osa potilaskeskeistd hoitoa mahdollistaen samalla

palliatiivisen hoidon laadun kehittamisen ja parantamisen (Bausewein ym. 2018, S258-5260).

Yhtena PROM-mittareiden arviointivalineena on kaytetty ohjeistusta nimeltaan COnsensus-based
Standards for Selection Health Measurement Instruments (COSMIN), jonka sisaltaman kymmenen

standardin tarkastuslistan avulla on mahdollista arvioida PROM-oiremittareiden systemaattisia omi-
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naisuuksia (Mokkink ym. 2019, 3). Jokainen standardi pitaa sisallaan laatukriteerit, joiden avulla voi-
daan arvioida mittarin kehittdmisprosessia (standardi 1), sisallén validiteettia ja siihen liittyvaa analy-
sointiprosessia (standardi 2), rakenteellista validiteettia (standardi 3), mittarin johdonmukaisuutta
(standardi 4), kulttuurierot huomioivaa validiteettia (standardi 5), mittarin reliabiliteettia (standardi
6), kriteeriston validiteettia (standardi 7), hypoteesin testausta validiteetin varmistamiseksi (stan-
dardi 8), mittarin vastaamiskykya asetettuun kysymykseen (standardi 9) seka mittarin kaantamispro-
sessia edellyttaen, ettd mittari on kadnnetty toiselle kielelle sen alkuperaisesta muodostaan (stan-
dardi 10). (Mokkink ym. 2019, 4-31.) Jokaisen standardin kohdalla mittaria arvioidaan tarkoin maa-

" on

riittava”, "kyseenalainen”, "riit-

Y/

riteltyjen kysymysten avulla. Vastausvaihtoehtojen (“erittain hyva”,
tamaton”, "ei sovellettavissa”) yhteenlasketun tuloksen perusteella on mahdollista maarittaa ja
tehda nakyvaksi, kuinka vahvasti mittari perustuu tutkimusndyttéon ja kuinka tarkoin sen kehitta-
mis- ja arviointiprosessia on seurattu ja toteutettu kdytannossa. Jotta tarkasteltava mittari tayttaisi
kaikki COSMIN-kriteerit, tulee sen kehittdmistytn ja kadnndsprosessin perustua hyvin dokumentoi-
tuun ja asianmukaisesti tutkittuun tutkimusnayttéon. (Lithi ym. 2021, 766.) IPOS-mittareita kaan-
nettaessa muille kielille sen alkuperdisestd englanninkielisesté muodosta, on my®ds sitd tarkasteltu
COSMIN-kriteeriston kautta verraten sité samalla muihin palliatiivisessa hoidossa hyddynnettyihin
mittareihin havaiten IPOS-mittari validiksi ja reliaabeliksi mittariksi palliatiivisessa hoidossa (Antunes
& Ferreira 2020, 2; Sakurai ym. 2019, 261). Samalla tavoin myds IPOS-mittareiden suomenkielista
kaannos- ja validointiprosessia voidaan arvioida COSMIN-kriteeristéa hyddyntden kehittdmisproses-

sin my6hemmadssa vaiheessa.
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinndytetyon tarkoituksena ja tavoitteena on kuvata tehty IPOS- ja VOC-vaikuttavuusmitta-
reiden kdaannos- ja validointiprosessi vaiheissa I — III seka niihin liittyva kehittdmisprosessi POS-or-

ganisaation antaman tyéohjeen mukaisesti (Antunes ym. 2015).

Kehittamisprojektin lopputavoitteena on saada kayttodn validit, reliaabelit ja kliinisesti kayttokelpoi-
set vaikuttavuusmittarit hyodynnettaviksi palliatiivisten potilaiden hoitoon suomalaisessa terveyden-
huollossa.
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4 IPOS- JA VOC-MITTAREIDEN KAANNOS- JA VALIDOINTIPROSESSI

Opinndytety6 koostuu IPOS- ja VOC-mittareiden kdantamis- ja validointiprosessin kuvauksesta eng-
lannin kielestd suomen kielelle POS-organisaation laatiman ty6ohjeen (Antunes ym. 2015) mukai-

sesti vaiheiden I — III osalta (kuva 1).

Translation and cross-cultural adaption Psychometric
testing

v
Phase I Phase II: Phase Il Phase V: -
5 Forward -~ Conceptial EWe Vi Phase VIl
Conceptual Transtation Transiation Cognitive r":"' """"‘"‘
definition ) (87) [ ng

«Final Output *Final output: an *Final output: an Final Output Final Output *Proof reading by
clarifying key agreed version to english transiation Pre-final POS D
concepts in target target language from previous target  on target language  POS in target Team properties of the
culture language language new POS in the
target language

*Final Output
test

* Final Output:
Publication of the
study and upload of
the new POS on the
POS website

Kuva 1: IPOS-prosessin eteneminen (Antunes ym. 2015, 5).

Tydohjeen keskeiseksi tavoitteeksi on asetettu kulttuurien vdlisen adaptaation ja psykometrisen tes-
tauksen laadukkaan toteutumisen liséksi yleisesti hyvaksyttyjen kadnnds- ja validointistandardien
huomioiminen mittareiden kadanndstydssa (Antunes ym. 2015, 3). Kehittdmisprosessin asianmukai-
sen ja tarkan seuraamisen tarkoituksena on varmistaa se, ettd kdanndstyon tuloksena on kasitteelli-
sesti ekvivalentti ja psykometrisesti pateva mittari, joka on myds kansainvalisesti ja kulttuurisesti
vertailukelpoinen alkuperdisen mittarin kanssa mahdollistaen samalla mitatun tiedon yhdistamisen ja
keskindisen vertaamisen (Antunes ym. 2015, 4).

Tyypillisesti erilaiset arviointimittarit on laadittu mittarien kehittdjien omalla didinkielelld, jonka jal-
keen ne on kaannetty englanniksi kansainvalista kayttoa ajatellen. Jotta mittareiden validiteetti, re-
liabiliteetti ja kayttokelpoisuus kliinisessa tydssa voidaan testata niité kaytettavéssa kulttuurissa, on
ne kaannettava kayttdjien omalle kielelle. Kdanndstyon tavoitteena on saada aikaan kulttuurinen
vastaavuus alkuperdisen mittarin ja kddannetyn version valille. Taman saavuttamiseksi systemaatti-
nen kaannds- ja takaisinkadnnds-prosessi on olennainen tehtava, jotta uusi mittari pystytdan so-
peuttamaan kayttoén uudessa kulttuurissa. Mittari on myos testattava siina kulttuurissa, jossa se
aiotaan ottaa kayttdon. (Streiner, Norman & Cairney 2015, 30—34.) Erilaiset suositukset tekniikoista,
joita mittareiden kaantdmisessa ja kulttuurisessa mukauttamisessa tulisi huomioida, ovat vaihtelevia.
Useimmat suosituksista kannustavat kognitiivisten haastattelujen sisallyttdmistd minka tahansa mit-
tarin kehitys- ja kaanndsprosessiin, jolloin haastattelujen avulla voidaan varmistaa kohderyhman
ymmarrys kaannettyjen kysymysten sisallésta ja kysymyksiin vastaamisesta. (Weissenborn ym.
2020, 75.) Yhta lailla my6s ka@nnésprosessin kulku ja dokumentointi on pystyttdva osoittamaan luo-
tettavalla tavalla (Weissenborn 2020, 82).

Kielelliselld validoinnilla arvioidaan ja vahvistetaan mittareiden kdannésten kasitteellinen vastaavuus

ja sisallén validiteetti (Eremenco, Pease, Mann, Berry & PRO Consortium’s Process Subcommittee
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2018, 2). Epavirallinen tai vapaamuotoinen kaanndstyd uudelle kielelle ilman selkead validointipro-

sessia voi johtaa mittarin mittausominaisuuksien menettdmiseen ja virheellisiin tuloksiin mittauksen

yhteydessa. Siksi pohdinta, onko mittarin kadnndstyo tehty asianmukaisella tavalla, on tarkea askel

tulosmittauksen laadun arvioimiseen vaikuttaen mahdollisesti myds siihen, voidaanko kyseista mitta-

ria kayttaa tiettyjen potilasryhmien tai eri maiden ja niissa puhuttujen kielien kohdalla. (Bausewein

ym. 2011, 15.) Olennaista kadnndksen validointiprosessi on varmistaa huolellisesti myds niissa tilan-

teissa, joissa kdanndstyon suorittaa ammattimainen kielenkaantaja ilman substanssiosaamista ky-

seessa olevan mittarin sisaltdon liittyen (Eremenco ym. 2018, 2).

IPOS- ja VOC-mittareiden valinta ja kdannds- ja validointiprosessin aloittaminen

Kaannds- ja validointiprosessin kohteiksi valittiin englanninkieliset mittarit taulukon 1 mukaan:

TAULUKKO 1. Kdannds- ja validointiprosessiin valitut mittarit (POS — Palliative care Outcome Scale

2012).

POTILAILLE SUUNNATUT MIT-
TARIT:

HENKILOKUNNALLE SUUNNA-
TUT MITTARIT:

POTILAAN LAHEISILLE
SUUNNATUT MITTARIT:

IPOS Patient version, 3 day re-

call period in English

IPOS Staff version, 3 day recall
period in English

IPOS Caregiver version in
English

IPOS Patient version, 1 week

recall period in English

IPOS Staff version, 1 week re-

call period in English

IPOS Views on Care (VOC)

Mittareiden laatijoiden mukaan kolmen vuorokauden arviointijaksoon viittaavat mittarit ('IPOS Pa-
tient version, 3 day recall period in English’ ja ‘IPOS Staff version, 3 day recall period in English”) on
tarkoitettu niin saattohoitokodeissa kuin sairaaloiden vuodeosastoilla hoidettavien potilaiden voinnin
arvioimiseen. Toisin sanoen, mittareita kdytetaan niiden potilaiden kohdalla, jotka ovat terveyden-
huollon ammattilaisten hoidossa ja valvonnassa ympéri vuorokauden, ja joiden vointia arvioidaan
tiivimmalla aikataululla kotona hoidettaviin potilaisiin verrattuna. Vastaavasti viikon arviointiajanjak-
soon viittaavat mittarit ('IPOS Patient version, 1 week recall period in English’, TPOS Staff version, 1
week recall period in English’ ja 'TPOS Caregiver version in English”) on suunnattu kotona kotisairaa-
loiden tai kotihoidon toimesta tai tukemana hoidettavien potilaiden voinnin arvioimiseen. Naita mit-
tareita hyddynnetaan nain ollen niiden potilaiden hoidossa, joiden voinnin arviointia suoritetaan pi-
temman ajanjakson puitteissa. (Aspinal ym. 2002, 6; POS — Palliative care Outcome Scale 2012.)
Kaytanndssa tama tarkoittaa sitd, etta mittareita on mahdollista hyddyntaa laaja-alaisesti kayttaen
niita palliatiivisten ja saattohoitopotilaiden voinnin ja hoidon tuloksellisuuden arviointiin kaikkialla

suomalaisessa terveyden- ja sosiaalihuollossa potilaan hoitopaikasta riippumatta.

VOC-mittarin valintaa osaksi kaannos- ja validointiprosessia perusteltiin silld, ettd sen avulla on mah-

dollista saada nopeaa palautetta potilaan omasta kokemuksesta palliatiivisen hoidon interventioihin
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ja kaytanndn asioiden hoitamiseen liittyen seka niiden hyddyllisyyteen potilaan kokonaisvoinnin kan-
nalta, kun hoidon toteuttajana ovat palliatiivisen hoidon ammattilaiset (tarkoittaen palliatiivisia kes-
kuksia ja/tai palliatiivisia kotisairaaloita). Taman lyhyen ja helposti taytettavan mittarin avulla on
mahdollista saada nopeaa palautetta potilaan hoidosta ja sen tuomasta hy6dysta, tehda nakyvaksi
potilaalle merkityksellisia asioita ja arvioida potilaan kokemusta omasta elamanlaadustaan (Pinto ym.
2019, 468—469). Koska VOC-mittaria on mahdollista kayttda muiden IPOS-mittareiden rinnalla, tar-
joaa se samalla lisakeinon palliatiivisen hoidon ammattilaisille arvioida potilaan toteutuneen hoidon

laatua.

Ennen kdannds- ja validointiprosessin aloittamista IPOS-mittarit kehittdneeseen POS-kehitystiimiin
Iso-Britanniassa otettiin yhteytta pyytaen lupaa mittareiden suomenkielisen kdannds- ja validointi-
prosessin aloittamiselle. Luvan saamiseksi tydéryhma vastasi POS-kehitystiimin esittdmiin kysymyksiin
koskien kdannettdvaksi valittuja mittareita, tydryhman jasenid, heidan roolejaan ja aiempaa koke-
musta niin palliatiivisen hoidon toteuttamisesta kuin tutkimustyon tekemisestd, tutkimustulosten jul-
kaisusuunnitelmasta vertaisarvioidussa julkaisussa, kaannettyjen ja validoitujen IPOS-mittareiden

kaytosta seka potilaiden osallistumisesta validointiprosessiin.

Tybryhman saatua mydnteinen lupa POS-kehitystiimiltd kaannds- ja validointiprosessin aloitta-
miseksi, myos jokaiselta tutkimusprojektiin osallistuvalta organisaatiolta haettiin tutkimuslupa orga-
nisaatioiden tutkimuslupakdytanteita noudattaen ja kunnioittaen myéhemmin toteutettavaan tutki-
musprojektiin kdannds- ja validointiprosessin vaiheita VI — VIII varten. Tutkimuslupakéaytanteisiin
kuului lupa-anomuksen lahettdmisen ohella valmiin tutkimussuunnitelman toimittaminen kullekin
organisaatiolle. Tutkimussuunnitelma piti sisalladn kuvauksen tehtavasta tutkimuksesta, kopiot kaan-
nettavista englanninkielisistd mittareista, eettisen toimikunnan ennakkoarviointilausunnon, tutkitta-
van suostumuslomakkeen, tutkimustiedotteen, tutkimuksen tietosuojailmoituksen ja lomakkeen vai-
kutusten arvioinnista. Organisaatioiden annettua mydnteiset paatdkset tutkimuslupahakemuksiin
kadnnos- ja validointiprosessi aloitettiin POS-organisaation antaman ohjeistuksen (Antunes ym.
2015) mukaisesti.

4.2 IPOS- ja VOC-mittareiden kaannds- ja validointiprosessin kulku

Opinndytetydssa kuvatun ja kehittamistehtavan mukaisen vaikuttavuusmittareiden kdannds- ja vali-

dointiprosessin vaiheiden I — III tavoitteena oli edeta seuraavalla sivulla esitetyn kuvan 2 mukaisesti.



17 (39)

eldmanlaatukysymyksista.

eKeskeisten kasitteiden tunnistaminen, analysointi ja maarittely IPOS-lomakkeessa
esiintyvien oireiden tai kysymyksen osalta suorittamalla puolistrukturoidut haastattelut
palliatiivisen hoidon ammattilaisten kanssa.

*Mittareissa kaytettyjen kasitteiden tarkistaminen haastattelemalla kayttdjaryhman

« KASITTEIDEN MAARITTELY (Phase I — Conceptual Definition or Equivalence):
eLyhyt katsaus kirjallisuuteen palliatiivisten potilaiden terveyteen liittyvista
edustajia, kasitteiden muokkaaminen tarvittaessa.

Forward Translation):

«IPOS-mittareiden sisaltd kaannetaan englannin kielesta suomeksi kahden suomea
didinkielenaan puhuvan kaantajan toimesta kummankin tehdessa kadnnokset itsendisesti
ilman tdiden keskindistd vertailua.

eTehtyja kdannoksia verrataan toisiinsa kddnnosprosessista annetun tydohjeen mukaisesti
luoden yksi yhteinen ka@nnds. Perustelut tiettyyn sana- tai lausemuotoon paatymisesta

« KASITTEIDEN KAANTAMINEN ENGLANNIN KIELESTA SUOMEN KIELELLE (Phase II —
dokumentoidaan.

Blind Backward translation):

*Mittareiden suomenkielinen sisaltd kdannetaan takaisin englanninkieliseksi kahden
itsendisesti toimivan kaantdjan toimesta.

eKaannostyd tehdaan sokkona eli kaantdjilla ei saa olla tietoa kadnnettavien mittareiden

«KASITTEIDEN TAKAISINKAANNOS SUOMEN KIELESTA ENGLANNIN KIELELLE (Phase III —
sisdllostd ennen kadannostyon tekemista.

jalkeen arviointi tehdaan vaiheessa IV asiantuntija-arvioinnin avulla POS-organisaation
toimesta, tarkistaen mittareiden sisall6llinen ja kulttuurinen vastaavuus mittareiden

« KEHITTAMISPROSESSIN ARVIOINTI:
¢ Mittareista laaditaan vaiheiden I-III perusteella valmis kadnndsehdotus kohdekielelle, jonka
alkuperaisversioiden ja tehtyjen kdannosten valilla seka tehtyjen kdannodsten perustelut.

<€€q

Kuva 2: Kaannds- ja validointiprosessin eteneminen.

4.3 Kasitteiden maéarittely

POS-kehitystiimin (Antunes ym. 2015, 6) mukaan kasitteiden maarittely ja termien vastaavuuden
saavuttaminen edellyttda jokaisessa IPOS-mittarissa kdytettyjen madreiden arviointia ja selventa-
mista, jotta niiden vastaavuus on mahdollista varmistaa ja saavuttaa kohdekielen ja mittareiden al-
kuperaiskielen valilla. Samalla kdsitteiden maarittely auttaa I6ytamaan sellaiset termit, jotka heijasta-
vat kohdekielessa kdytettyja palliatiivisen hoidon konsepteja. Aiempien kdannds- ja validointiproses-
sien kohdalla on havaittu, ettei joitakin kasitteita tunnisteta tai ne ovat merkityksettémia kyseisessa
kulttuurissa. Tallgin mittareiden kasitteiden maarittely huomioiden niiden alkuperaisversioissa kay-
tetty kieli ennen varsinaisen kdanndésprosessin alkua, tukee ja auttaa kdannds- ja validointiprosessia
suorittavaa tyéryhmaa tiedostamaan mahdolliset haasteet jo etukdteen. Samalla se auttaa huomioi-

maan kohdekielen mukaiset arvot, uskomukset ja ominaisuudet paremmin. (Antunes ym. 2015, 6.)
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Kasitteiden maarittdmiseksi ja kaytettyjen termien vastaavuuden l6ytdmiseksi, tydohjeessa ohjattiin
tekemaan lyhyt katsaus kirjallisuuteen kohdekielen ja -kulttuurin palliatiivisen hoidon potilaiden ter-
veyteen liittyvista elamanlaatukysymyksista. Lisaksi ohjeessa edellytettiin keskustelua kddnnettavien
IPOS-mittareiden sisaltamista keskeisista kasitteista palliatiivisen hoidon parissa toimivien terveyden-
huollon ammattilaisten sekd mittareita tulevaisuudessa kayttavien palliatiivisten potilaiden kanssa.
Kaytavien haastattelujen tavoitteena on auttaa tunnistamaan, analysoimaan ja maarittelemaan
IPOS-mittareissa korostuvat keskeiset kasitteet, jotta ne olisivat yksiselitteisesti ymmarrettavissa

mittareita tulevaisuudessa kayttavien potilaiden osalta. (Antunes ym. 2015, 6).

Opinndytetyota varten tehty tiedonhaku tehtiin hyddyntamalla kolmea sahkdista tietokantaa. Suo-
menkielisissa hauissa kaytettiin Cinahl Complete-tietokantaa ja englanninkielisessa haussa Cinahl
Complete-, Medic- ja Medline (OVID) -tietokantoja. Tiedonhakua rajattiin kaikissa hauissa vuosille
2018-2022, suomen- ja englanninkielisiin artikkeleihin, kokotekstiartikkeleihin, tutkimusartikkeleihin,
katsauksiin ja akateemisiin aikakausjulkaisuihin. Myds maksulliset artikkelit rajattiin pois hakutulok-

sista.

Suomen ja englanninkielinen tiedonhakuprosessi on esitetty kuvassa 3.

TIEDONHAUN RAJAUKSET:
Hakutulokset vuosilta 2018-2022
Artikkelin julkaisukieli: suomi tai englanti
Kokotekstiartikkeli, akateeminen aikakausjulkaisu, tutkimusartikkeli, katsaus
Maksullisten artikkeleiden poisrajaaminen

Cinahl Complete Medline (OVID)

HAKUSANAT: HAKUSANAT: HAKUSANAT:

elamanlaatu AND palliatiivinen | eldamanlaatu AND palliatiivinen | eldmanlaatu AND palliatiivinen
hoito hoito hoito

HAKUTULOKSET: 0 HAKUTULOKSET: 24 HAKUTULOKSET: 0
HAKUSANAT: HAKUSANAT: HAKUSANAT:

health-related quality of life health-related quality of life health-related quality of life
AND palliative care AND palliative care AND palliative care
HAKUTULOKSET: 7 HAKUTULOKSET: 0 HAKUTULOKSET: 10

KUVA 3. Tiedonhaku suomen ja englanninkielisistd tutkimusartikkeleista elamanlaatuun ja palliatiivi-

seen hoitoon liittyen.

Tiedonhakua jatkettiin kaymalla lapi kaikki hakutuloksien esiin tuomat artikkelit otsikko- ja tiivistel-
matasolla kuvan 4 esittdmalla tavalla. Hakutuloksista rajattiin ulos ne artikkelit, jotka eivat kosketta-

neet palliatiivista hoitoa saavien potilaiden terveyteen liittyvia elamanlaatukysymyksia.
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Karsinta otsikon/tiivistelman perusteella

Cinahl Complete Medline (OVID)

SUOMENKIELISET ARTIK- SUOMENKIELISET ARTIK- SUOMENKIELISET ARTIK-
KELIT: O KELIT: 1 KELIT: O

ENGLANNINKIELISET ARTIK- ENGLANNINKIELISET ARTIK- ENGLANNINKIELISET ARTIK-
KELIT: 3 KELIT: O KELIT: O

KUVA 4. Tiedonhaun karsinta otsikon ja tiivistelmdn perusteella.

Koska annettu tyéohje (Antunes ym. 2015, 6) ei edellyttanyt perusteellisen kirjallisuuskatsauksen
tekemista kohdekielen ja -kulttuurin palliatiivisen hoidon potilaiden terveyteen liittyvista eldmanlaa-
tukysymyksistd, ei sitd mydskadan tehty kirjallisuuskatsaukseen liittyvalla tarkkuudella (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2015, 91-98). Nain ollen kirjallisuuden tarkastelussa pyrittiin enemmankin
pohtimaan suomalaisessa terveydenhuollossa kaytettya palliatiivisen hoidon termistda, joka samalla

heijastaa suomen kielessa kaytettyja palliatiivisen hoidon konsepteja.

Loydettya kirjallisuutta tarkastelemalla haasteeksi havaittiin suomalaisen tutkimustiedon puute haet-
tuun aiheeseen liittyen. Ainut I6ydetty suomenkielinen ja suomalaisten potilaiden hoitoa tarkasteleva
artikkeli kasitteli parantumattoman syévan ladkehoidon aiheuttamia haittoja ja hy6tyja eldaman lop-
puvaiheessa artikkelin keskittyessa tarkastelemaan lahestyvan kuoleman tunnistamisen haasteita ja
siitéd seuraavia ongelmia (Tarkkanen, Tyyneld-Korhonen & Jyrkkié 2020). Artikkelissa pohdittiin pit-
kaan jatkuvien sy6pahoitojen vaikutusta potilaan eldmanlaatuun ja omiin toiveisiin, potilaan mahdol-
lisesti kokemaan kuolemanpelkoon, huoliin, eksistentiaaliseen ahdistukseen seka toivon monimuotoi-
suuteen sairastamisen yhteydessa (Tarkkanen, Tyyneld-Korhonen & Jyrkkié 2020). Tuodessaan esiin
varsin ajankohtaisia haasteita suomalaisesta terveydenhuollosta ja alleviivatessaan sitaé kautta myos
palliatiivisen hoidon arvioinnin merkitystd, ei artikkeli kuitenkaan kasitellyt suomen kielessa kaytet-
tyja palliatiivisen hoidon konsepteja tavalla, joka olisi tukenut annettua tehtdvanantoa taysin toivo-
tulla tavalla.

Englanninkielisten artikkeleiden kohdalla haasteeksi todettiin ymmarrettavasti se, etteivat niissa kasi-
teltyja tutkimuksia ole tehty Suomessa eivatka ne ndin mydskaan pysty tdysin heijastamaan suoma-
laisen terveydenhuollon palliatiivisen hoidon konsepteja ja kdytettya termistda. Toisaalta niissa kasi-
tellyt aiheet toimivat hyvdna tukena kaytaessa keskustelua terveydenhuollon ammattilaisten ja mit-
tareita tulevaisuudessa kayttavien potilaiden kanssa kadnnettavien IPOS-mittareiden sisaltamista
keskeisista kasitteista, niiden merkityksesta ja ymmarrettdvyydesta. Artikkeleissa tuotiin esille pal-

liatiivisen hoidon merkitysta tuen tuojana muun muassa potilaiden huolenaiheiden ja toiveiden sel-
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vittdmisessa kuolemaan liittyvien kysymysten kohdalla, kivun hoidon, sosiaalisen yksindisyyden ko-
kemuksen sekd autonomian ja itsendisyyden menetyksen tunteiden kohdalla (Tjernberg & Bokberg
2020, 1-10). Palliatiivisen hoidon tuomat interventiot koettiin hyddyllisena arvioitaessa potilaiden
kokemuksia fyysisten oireiden, kuten kivun, pahoinvoinnin ja uupumuksen hoidossa seka fyysista ja
psyykkista toimintakykya arvioitaessa (Kassianos, Ioannou & Charalambous 2018, 63-77). Yleisesti
ottaen potilaiden oireita mittaavat PROM-mittarit auttoivat selkeyttamaan ja tekemaan nakyvaksi
potilaiden kokemia oireita ja vaivoja palliatiivisen hoidon yhteydessa. Arvioitaessa tdssa yhteydessa
erilaisten mittareiden sisaltoéa ja pituutta, tarkempien ja laajempien mittareiden nahtiin antavan tar-
kempia ja kohdistetumpia vastauksia esitettyihin kysymyksiin, mutta toisaalta kuormittavan merkit-
tavasti kovin haurasvointisia potilaita lilkaa. Vastaavasti lyhyemmat mittarit nahtiin potilaiden kan-
nalta helpommilta tayttaa, joskin niiden kohdalla jaatiin pohtimaan, jaikd mittaustuloksesta puuttu-

maan jotain keskeistd mittarin ollessa muodoltaan suppeampi. (King ym. 2020, 145-151.)

Ty6ohjeen (Antunes ym. 2015, 6) mukaan IPOS-lomakkeissa esiintyvat oireet ja kysymykset olisi
tullut kayda 1api suorittamalla puolistrukturoidut haastattelut palliatiivisen hoidon ammattilaisten
kanssa — nain ei kuitenkaan vield tapahtunut prosessin tassa vaiheessa. Puolistrukturoitujen haastat-
telujen sijaan tydéryhma kavi laajaa ja jatkuvaa keskustelua mittareissa kaytetyista kasitteista oirei-
siin, kysymysten asetteluun ja sanamuotoihin seka termien ymmarrettavyyteen liittyen koko kaan-
ndsprosessin ajan. Keskustelut ja perustelut tehdyille paatoksille dokumentoitiin ndin ollen koko pro-
sessin ajalta. Toisena merkittdvdna asiana nahtiin se, etta mittareista oli tassa vaiheessa kdytetta-
vana vain niiden englannin kieliset versiot. Mittareiden esittamista niin terveydenhuollon ammattilai-
sille kuin kayttdjaryhman edustajille heille vieraalla kielella ei nahty asiallisena tai kdannds- ja vali-
dointiprosessia palvelevana toimenpiteend. Tyéryhma koki, ettéd mittareista on hyva saada kaannet-
tya ensimmadiset suomenkieliset versiot ennen niiden alustavaa testaamista tai kommenttien keraa-
mista niin terveydenhuollon ammattilaisilta kuin kadyttajaryhmaltakaan. Paatoksen kommenttien ke-
raamisestd vasta ndiden vaiheiden jalkeen koettiin palvelevan parhaiten suomenkielisen mittarin laa-

timista ja alustavaa testaamista.

4.4 Kasitteiden kdantdminen englannin kielestd suomen kielelle

Mittareiden kaéntdminen englannin kielesta suomen kielelle suoritettiin yhteensé kolmen suomea

didinkielenaan puhuvan, mutta toisaalta myds sujuvaa englantia ymmartavan ja puhuvan epaviralli-
sen kaantdjan toimesta. Tehtya valintaa tukee tybohjeen (Antunes ym. 2015, 7) lausunto siita, etta
kaantdjien tulee olla kaksikielisia puhuen kohdekieltd omana didinkielenadn, mutta joiden ei kuiten-
kaan tarvitse olla virallisia kielenkdantdjia. Kaannéstyohon valittiin tarkoituksellisesti sellaiset henki-
I6t, joilla oli toisistaan poikkeavat koulutus- ja ty6taustat. Ensimmainen kdantajista oli mukana kaik-
kien kaannettavien mittareiden kaannostydssa englannista suomen kielelle. Han on toiminut tervey-
denhuollon ammattilaisena Suomessa ja Iso-Britanniassa, jonka my6ta niin suomalainen kuin britti-
Idinen terveydenhuollon jarjestelmd seka fraasien ja kdytettyjen sanontojen nyanssit ovat hanelle

tuttuja. Lisaksi hanelld on ammatillista kokemusta palliatiivisesta hoidosta ja siind kaytetyista ter-

meistd. Vastaavasti kahden muun kdantajan tyopanosta kaytettiin toisen osalta IPOS-mittareiden ja

toisen kohdalla VOC-mittarin kdantamiseen. Heistéd molemmat ovat akateemisesti koulutettuja ja
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toimivat muulla kuin terveydenhuollon alalla. Kadntajien valinnalla pyrittiin ndin omalta osaltaan tu-
kemaan parhaan mahdollisen lopputuloksen syntymistd huomioiden samalla niin terveydenhuollossa
kdytetty ammattisanasto ja fraasit kuin normaali puhekielikin ja sita kautta syntyvat ymmarrettavat
termit suomenkielisiin mittarikadnnoksiin. Kaikki kdantdjista tekivat kdannostyon itsendisesti ilman
kaannosten keskinadista vertailua kddnndsprosessin aikana. Kaantajat tuottivat kirjallisen raportin
tehdysta tyosta ja kirjasivat haastavaksi tai epavarmoiksi koetut termit ja fraasit perusteluineen ra-

porttiensa yhteyteen.

Tydryhma vertasi tehtyja kaannoksia toisiinsa tavoitteenaan luoda yksi yhteinen ka@nnos jokaiselle
mittarille. Tehdyt kddnndkset taulukoitiin ja niiden sisaltdja verrattiin toisiinsa seka mittarin alkupe-
raiseen sanamuotoon. Tyoryhman kdymissa keskusteluissa ja dokumentoiduissa perusteluissa, mit-
tareiden sanamuotoja pohdittiin myds suomalaisen kulttuurin ja puhekielen kautta. Ty6ryhma naki
keskeisen tarkedna sen, ettd mittareiden kaannoksissé huomioidaan niiden kulttuurinen adaptaatio
asianmukaisesti niin, jotta mittareita kayttavat henkilét ymmartavat kaytetyt termit yksiselitteisesti ja
ettd ne toisaalta ovat sopivia normaalin suomalaisen kielenkdytdn kanssa. Nama perustelut huomioi-
den tyoryhma laati tehdyistd mittarikadnnoksistd yhden yhteisen kadanndksen jokaisen mittarin koh-

dalla dokumentoitune perusteluineen.

4.5 Kasitteiden takaisinkadnnds suomen kielesta englannin kielelle

Mittareiden takaisinkadnnds-prosessin tavoitteena on tarkistaa, ettd mittarin uusi kadnnetty versio
vastaa tarkasti alkuperdisen version sisdltéa. Samalla se auttaa tunnistamaan kéanndksen mahdolli-
set epajohdonmukaisuudet tai kasitteelliset virheet. (Antunes ym. 2015, 9.) Mittareiden suomen kie-
lelle kaannetty sisaltd kddnnettiin takaisin englanninkieliseksi yhteensa neljan itsenaisesti toimivan
kaantajan avulla, joista kaksi henkilda teki IPOS-mittareiden takaisinkaanndksen ja kaksi VOC-mitta-
rin kddnndksen. Kaikkien kaantdjien kohdalla kdanndstyd tehtiin sokkona eli kenelldkdan heistd ei
ollut aiempaa tietoa tai kokemusta kaannettévien mittareiden sisallosta ennen kadannéstyon teke-
mista. Annetun ohjeistuksen mukaan kadnndstydhon valittujen henkildiden tulisi olla kaksikielisia
samaan tapaan kuin kadnnettaessa mittareita englannista suomen kielelle, joskin nyt henkildiden
toivottiin olevan didinkieleltdan englanninkielisia. Lisaksi tavoitteena esitettiin, etta jokaisen mittarin
kohdalla toinen kaantajista olisi terveydenhuollon ammattilainen, jolloin kadntdja on perilla IPOS- ja
VOC-mittareissa kaytetyista kdsitteistd ja sita kautta terveydenhuollon ja palliatiivisen hoidon termi-
nologiasta ja siséllosta. Toisen kadntajan toivottiin vastaavasti olevan niin kutsuttu "naiivi” kaantdja
ilman terveydenhuollon ammattitaustaa, jolloin hdnen katsottiin todenndkdisemmin kykenevan ha-
vaitsemaan kielen alkuperaisen merkityksen hienovaraisemmat erot tarjoten sellaista kadnnosta,

joka vastaavasti kuvastaisi tavallisen vaestén kayttamaa kieltd. (Antunes ym. 2015, 9.)

Valitettavasti naihin ohjeistuksen asettamiin tavoitteisiin ei kuitenkaan téysin paasty, koska englan-
nin kielta didinkielenaan puhuvia henkil6ita ei valitettavasti ollut kaytettavissa kaikilta osin. Kaksi
kaantajista olivat ammatilliselta taustaltaan laakareita toisen heista ollessa suomalainen ja toisen
espanjalainen. Molempien ammatillinen tausta takasi ymmarrettavasti sen, etta heilld oli mittareissa
kdytetyn kadannostyon tavoitteiden mukainen ymmarrys terveydenhuollon ja palliatiivisen hoidon si-

sallosta ja kaytetystd terminologiasta. Lisaksi molempien henkildiden kohdalla katsottiin kadnndspro-
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sessiin osallistumisen puoltavana tekijana se, ettd heistd kumpikin oli tehnyt ammatillista uraa kan-
sainvalisilld foorumeilla taaten ndin erinomaisen englannin kielen taidon. Naiden syiden ohella kahta
didinkielenaan englantia puhuvaa terveydenhuollon ammattilaista ei ollut lainkaan kaytettavissa ta-
kaisinkaannoksen tekemiseen. Tehdyissa kaannostoissa espanjalainen terveydenhuollon ammattilai-
nen tyosti IPOS-mittareiden takaisinkdanndksen ja suomalainen terveydenhuollon ammattilainen

vastaavasti VOC-mittarin kaannoksen.

Naiivi-kdantajien kohdalla kdanndstyon tekijoiden kansallisuudet olivat Iso-Britannia ja Unkari britti-
ldisen henkildn tehdessa takaisinkadnndksen IPOS-mittareihin ja unkarilaisen henkilén VOC-mittariin.
Britti-taustaisen henkilon ei ollut mahdollista osallistua myos VOC-mittarin takaisinkdantamiseen,
jolloin hanen tilalleen oli pyydettava toista henkilda. Unkarilaistaustaisen henkildn osallistumista ta-
kaisinkaannds-prosessiin puolsi se, etta hanelld on ammatillisen taustansa ja nykyisten kansainvali-

seen kaupankayntiin liittyvien tyotehtaviensa takia erinomainen englannin kielen taito.

Kaikki kaantajat tuottivat tekemastaan takaisinka@nndksesta kirjallisen dokumentin perusteluineen
valituille sanamuodoille ja niiden kohdalla mahdollisesti esiin tulleille haasteellisille fraaseille tai ter-

meille.

4.6  Kehittdmisprosessin arviointi

Annetun ohjeistuksen mukaan tyéryhman tehtavéna on arvioida, tarkistaa ja paattaa takaisinkaan-
nettyjen mittareiden muoto annetun ohjeistuksen avulla niin, etté se on valmis POS-kehitysryhman
tarkastettavaksi. Vasta taman jalkeen mittareita on mahdollista testata kognitiivisia haastatteluja

hyvaksikayttden tarkentaen samalla tarvittaessa mittareiden sanamuotoja ja ymmarrettavyytta en-

nen niiden taysin lopullisen muodon paattémista. (Antunes ym. 2015, 10.)

Tydryhma kavi lapi kadntdjien tekemat takaisinkdadnndsehdotukset ja vertasi niité alkuperéisiin IPOS-
ja VOC-mittareissa kaytettyihin sanamuotoihin. Vaikka joissakin takaisinkdannosten sanamuodoissa
havaittiin olevan pienid eroavaisuuksia alkuperaisiin termeihin ja fraaseihin verrattuna, todettiin nii-
den kuitenkin tarkoittavan samanlaisia ja olevan samansisaltdisid asioita kuin alkuperdisissa mitta-
reissa kaytetyt sanamuodot. Tydryhma dokumentoi kdymansa keskustelun ja perustelut lopullisille
kdanndsehdotuksille IPOS- ja VOC-mittareiden kdanndksista huomioiden niissa myds kulttuurisen
vastaavuuden ja palliatiivisen hoidon jarjestémisen suomalaisessa terveyden- ja sosiaalihuollossa.
Perusteluissa huomioitiin my®s olennaisena asiana suomalaisen terveyden- ja sosiaalihuollon pal-
liatiivisen hoidon kehittyva rakenne ja palliatiiviselle hoidolle annetut laatukriteerit ja -suositukset
(Finne-Soveri ym. 2022; Saarto & Finne-Soveri 2019a; Saarto & Finne-Soveri 2019b; Saarto ym.
2022), jotka poikkeavat jossain maarin esimerkiksi Iso-Britannian tavasta jarjestaa palliatiivisen hoi-
don ja saattohoidon kaytanteita. Tassa vaiheessa tyéryhma esitti kadnnetyt mittarit laajempaan tut-
kimusprojektiin osallistuvissa organisaatioissa myds rajatulle maaralle vapaaehtoisia terveydenhuol-
lon ammattilaisia ja kdyttdjaryhmaan kuuluvia potilaita. Heiltd saatujen kirjallisten kommenttien pe-
rusteella mittareiden sanamuodot tarkistettiin vield kertaalleen ennen niiden Idhettamisté arvioita-
vaksi POS-kehitystiimille.
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Pohdittaessa kehittamisprosessin kulkua opinndytetyon tekijan toimesta voidaan sen todeta noudat-
taneen Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) hyvan tieteellisen tutkimuksen mukaisia tutki-

museettisia kdytanteita (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 4-7).
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TULOKSET

Opinndytetyon tuloksena kaannds- ja validointiprossiin valitut mittarit kddnnettiin suomen kielelle
vaiheiden I — III osalta POS-organisaation laatiman tyéohjeen mukaisesti (Antunes ym. 2015, 5-9).
Mittareiden nimien kadnnokset paddyttiin pitamaan linjassa alkuperadisversioiden kanssa taulukon 2

esittamalla tavalla.

TAULUKKO 2. IPOS- ja VOC-mittareiden alkuperadisten mittareiden nimet ja niiden suomen kielelle

kadnnetyt vastineet.

ENGLANNINKIELISEN ALKUPERAISMITTARIN
NIMI

SUOMEN KIELELLE KAANNETYN, VASTAAVAN
MITTARIN NIMI

IPOS Patient version, 3 day recall period in

English

IPOS / potilas (3 vuorokautta)

IPOS Staff version, 3 day recall period in Eng-
lish

IPOS / henkilékunta (3 vuorokautta)

IPOS Patient version, 1 week recall period in

English

IPOS / potilas (viikko)

IPOS Staff version, 1 week recall period in

English

IPOS / henkildkunta (viikko)

IPOS Caregiver version in English

IPOS / laheinen (viikko)

IPOS Views on Care (VOC)

Potilaan nakemykset hoidosta (VOC)

IPOS-mittareiden yleinen ulkoasu jatettiin samanlaiseksi alkuperdisten englanninkielisten mittareiden
ja niiden kansainvalisten kadanndsten tapaan (POS — Palliative care Outcome Scale 2012). My6s VOC-
mittarin ulkoasu muokattiin samantyyliseksi IPOS-mittareiden kanssa poiketen téssa sen alkuperai-
sesta ulkomuodosta (POS — Palliative care Outcome Scale 2012), koska samankaltaisuuden koettiin
yhtendistavan ja tukevan mittareiden yleistaé ulkoasua. Joissakin kansainvalisten IPOS-mittareiden
kaannoksissa havaittiin kdytetyn kaantajaorganisaatioiden (esimerkiksi sairaanhoitopiiri ja/tai yli-
opisto) logoja (POS — Palliative care Outcome Scale 2012), mutta sita ei ndhty tarpeellisena suomen-
kielisten mittarikddnndsten kohdalla. Perusteluna tahan paatokseen vaikutti nakemys, ettd suomen-
kielisten IPOS- ja VOC-mittareiden toivotaan tulevaisuudessa saavan laaja-alaista kayttda palliatiivis-
ten ja saattohoitopotilaiden hoidossa suomalaisessa terveyden- ja sosiaalihuollossa ilman, ettd mitta-
rit néhdaan osana jonkin tietyn organisaation statusta, brandia tai omaisuutta madaltaen myds talla

tavoin kynnysta mittareiden hyddyntamiseen.

IPOS- ja VOC-mittareiden kaannds- ja validointiprosessin osalta vaiheen 3 jalkeen POS-kehitystiimin

arvioitavaksi lahetetyt mittarikadnnokset on esitelty kuvissa 3-8 seuraavalta sivulta alkaen.
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IPOS / potilas (3 vuorokautta)

Nimi o www.pos-pal.org
Pa

K1. Mitka ovat olleet merkittavimmit ongelmasi tai huolenaiheesi kolmen viime pdivan
aikana?

kA

3

3.

K2. Alla on luettelo oireista, joita olet saattanut kokea. Rastita jokaisen oireen kohdalta yksi
ruutu, joka p kuvaa paljonko kysei oire on sinuun kolmen viime

h

OD0OooD DoooDE

Pahoinvointi (oksettava olo

ilman oksentamista)

Oksentelu i |

Huono ruokahalu nD

Ummetus uD

Kipea tai kuiva suu ,D .
Uneliaisuus nD 4

u(n/n/n/s/xfafssls)

Huono liikuntakyky

2 O O .0 0 O
3 0 O .0 O O
1POS Potilas ‘www.pos-pal.org 1POSV1-P3-FIN 31/05/2022

K10. Kuinka taytit timan O O 4 0O

kyselylomakkeen?
Jos olet i i mista tassa esiin ista asioista, ole hyva ja
niist laakarin tai hoi ilokunnan kanssa.
1POS Potilas Www.pos-pal.org 1POSV1-P3-FIN 31/05/2022

KUVA 5. IPOS / potilas (3 vuorokautta).
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www.pos-pal.org

IPOS / henkilkunta (3 vuorokautta}

Potilaan nimi
Potilaan henkildtunnus
Paivamaara

K1. Mtk ovat olleet | maerkittd
péivin aikana?

1.

3.

K2. Rastita jokalsen oireen kohdalta yksl ruutu, joka kuvaa pal]
kolmen viime péiviin aikana.

oire on vaikuttanut potilaaseen

Kipu o[ ol oo o0

Hengenahdistus O | .0 0O O 0O
Hlmﬁm:.wmuua O | .0 . .0 O

sioimanoksenamissa) | L1 | O | 0 | .0 | O

Oksentelu O
Huono ruckahalu ol:l 1[]
Ummetus eD \D
Kiped tai kuiva suu O .0
Uneliaisuus oD 1D

Huono lilkuntakyky

1 01,00 .0 (.0 O O
2 L0100 .0 0.0 .0 O
3 L0 1.0 .0 .0 O O
IPOS Henkilskunta www.pos-pal.org IPOSV1-H3-FIN 31/05/2022

Kolmen viime péivédn aikana:

IPOS Henkildkunta www.pas-pal.org IPOSv1-H3-FIN 31/05/2022

KUVA 6. IPOS / henkilokunta (3 vuorokautta).
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IPOS / potilas (viikko) @

Nimi 2 Wwww.pos-pal.org
Henkilstunnus

K1. Mitka ovat olleet merkittivimmat ongelmasi tai huolenaiheesi viimeksi kuluneen viikon
aikana?

5

2.

3.

K2. Alla on joita olet kokea. Rastita jokaisen oireen kohdalta yksi
ruuty, joka p kuvaa palj; oire on sinuun viimeksi
kuluneen viikon aikana.

Kipu -D -D
Hengenahdistus O ]
tal O O
Pahoinvointi (oksettava olo ‘D .D

iiman oksentamista)
Oksentelu O O
Huono ruokahalu .D «D
Ummetus ‘D D
Kipes tai kuiva suu .0 ]
Uneliaisuus | O
| |

1. O 0 .0 0 0
2 O O .0 0 0O
3 O O .0 0 0
1POS Potilas www.pos-pal.org 1POSV1-P7-FIN 31/05/2022
Viimeksi kul viikon aikana:

huolissaan sinusta tai °D 'D :D .\D .D

ollut ahdistunut
tilanteestasi?

Ks.omounenuisest | ([ O [0 [ O i

Ks. Kootko ssaists ol|lo |[o]o .0

:;I. Oletko kyennyt
rtomaan tarpeeksi
tunteistasi cD i D :D JD “ D
perheenjdsenillesi ja
ystévillesi?

kit o| o |.0o

K9. Onko sairaudestasi
johtuvia kaytannén
ongelmia kisitelty?

(Tallaisia voivat olla N O .0 .0 O
esimerkiksi taloudelliset
ja henkildkohtaisen
eldmén ongels

K10. Kuinka téytit tim

pagmmes | ] O O

Jos olet huolissasi mista tassa k esiin asioista, ole hyva ja
niista laakérin tai il6kunnan kanssa.

1POS Potilas www.pos-pal.org 1POSV1-P7-FIN 31/05/2022

KUVA 7. IPOS / potilas (viikko).



IPOS / henkilokunta (viikko) @)

Nimi veww.pos-pal.org
Henkildtunnus

Paivamaara

K1. Mitkd ovat olleet potil rkittdvimmat ongelmat tai viimeksi kuluneen
viikon aikana?

1.

2.

3.

K2. Rastita jokaisen oireen kohdalta yksi ruutu, joka kuvaa

oire on vaikuttanut potilaaseen viimeksi kuluneen viikon aikana.

Ei arvioitavissa
| e | | | S |
takia)

Kipu nD |D aD 3D 4D D
Hengenahdistus nD ' D zD 3D 4D D
’;;'::,‘,’,';’t‘";’n'wu, (.40 .0 .0 .0 O
premeniiete |0 |0 O |0 O | O
Oksentelu uD D zD aD ID D
Huono ruokahalu Al O .0 .0 O g
Ummetus nD ID zD 3D 4D D
Kiped tai kuiva suu nD ID zD )D 4D D
Uneliaisuus nD D zD )D 4D D
Huono lilkuntakyky il O .0 .0 . O
Luettele mahdollisia muita oireita ja rastita yksi ruutu, joka kuvaa miten

kyseinen oire on mielestiisi vaikuttanut potilaaseen viimeksi kuluneen viikon
| alkana.

1. I ) O O | O

2 (.08 .0 .0 .0 O

3. (.40 .0 .0 .0 O

IPOS Henkilskunta www.pos-pal.org IPOSv1-H7-FIN 31/05/2022

Viimeksi kuluneen viikon aikana:

Ei arvioitavissa
Eilsinksan |  Harvoin Joskus f:l“"""l oty | Koko ajan mw"'*‘m‘dm
takia) |
K3. Onko potilas
ollut ahdistunut tai
huolestunut O O . \d 4 O
sairaudestaan tal
heldostaan?
K4. Onko joku
petilaan
perheenjisen tai
iy O O . O O O
jpotilaasta tai oliut
ahdistunut hinen
tilanteestaan?
K5, Onko patilas
tuntonut itsans 0 O .0 .0 0 O
masentuneeksi?
Suurimman E (esim.
Koko ajan atwn ajesh Joskus Harvoin Ei lainkaan o e
KE. Onko potilaasi
L]
Kokenut sisdists O O . d O O
rauhaa?
KT. Onko potilaasi
hyennyt kertomaan
et o|o|o|lo|o| o
perheenjisenillean
ja ystavilleen?
K8. Onko potilas
saanut riittivist O O .0 .a O O
tietoa?
Ongeimal | Ongelmat o Ef arvioitavissa |
Kastotytai | lahes ‘W‘""" ; 29""" g (osim.
ongelmia ei |  kokonaan Kasitely MJ“" tajutiomuuden
ole ksitaity takia) |
KS. Onko
sairaudesta
potilaalle johtuvia
iytinnsn angelmia
wevaies | 0| O | O| 0O | OO
esimerkiksi
taloudelliset ja
henkildkohtalsen
elimiin ongelmat)
IPOS Henkilokunta www.pos-pal.org IPOSv1-HT-FIN 31/05/2022

KUVA 8. IPOS / henkilokunta (viikko).

28 (39)
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IPOS / Iiheinen (viikko) @)

Potilaan nimi T Wwww.pos-pal.org
Potilaan henkildtunnus
Paivamaara
K1. Mitkd ovat olleet liheisesi merkittdvimmiit ong tal huolenaiheet viimeksi kuluneen
viikon aikana?
1.
2.
3
K2. Rastita jokaisen oireen kohdalta yksi ruutu, joka Kkuvaa
oire on vaikuttanut Iiheiseesi viimeksi kuluneen viikon aikana.
Ei anvioitavissa |
Ei Hieman Q:- Paljon Oire on. {esim.
takia)
Kipu ol:] |EI 2D 3[' aD D
Hengenahdistus O O .0 O Al O
Heikk tai
|a:sn:1::wmuua .| . O u g d
Pahoinvointi (oksettava
olo ilman :ksunlamls‘:a) O 0 0 O g O
Oksentelu DD ' D al:‘ 3D nD D
Huono ruckahalu O O .0 .0 O O
Ummetus oD |D 2D 3D aD D
Kiped tai kuiva suu | | .0 im| i O
Uneliaisuus ,D 1 D :D sD .D D
Huono liikuntakyky O [ O .0 | .0 ] ]
Luettele mahdollisia muita oireita ja rastita yksi ruutu, joka kuvaa miten
kyseinen oire on mielestisi vaikuttanut ldheiseesi viimeksi kuluneen viikon
1. (0O .0 | .0 O O
2 (g .0 | .0 O O
3. O (.df .0 | .0 O O
IPOS Laheinen www.pos-pal.org IPOSVI-LT-FIN 31/05/2022
Viimeksi kul viikon aikana:
Ei anvioitavissa |
Eilainkaan | Harvoin doskus | SUTED | Kokojan [ do0T
fakiag)
K3. Onko laheisesi
miewns |0 |0 | O | O | O] O
sairaudestaan tai
hoidostaan?
K4. Olotko sind tai
Joku muu Iiheisesi
Potvaomt
huolissean .0 4 O O O O
Iaheisestisi tai ollut
ahdistunut hiinen
tilanteestaan?
K5. Onko laheisesi
tuntenut itsensd oD 1D 2D JD aD D
masentuneeksi?
Ef anvioitavissa |

KE. Onko laheises]

kokenut sisiistd oD 1D 2D JD 4D D

rauhaa?
KT7. Onko Isheisesi

perhoanjisenilloen
Ja ystavilleen?

KE. Onko laheisesi

saanut riittivisti oD 1D 2D JD 1D D

tistoa?

K8. Onko laheisosi
sairaudesta johtuvia
kiytinndn ongelmia
kiisitelty? (Tallaisia
wvoivat olla A .

tohmo Oo|o|o|Do|o| o
taloudelliset ja
henkilskohtaisen
alimin ongelmat)

IPOS Laheinen ‘Www.pos-pal.org IPOSVI-LT-FIN 31/05/2022

KUVA 9. IPOS / ldheinen (viikko).
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Potilaan nakemykset hoidosta

Potilaan nimi www.pos-pal.org

Paivamaara (pV/KK/VUOSI) & ...oveeiiiiiiiiiiiiiecee e
Henkilétunnus

Lue jokainen kysymys ja rastita sopivin vastaus. Kysymyksiin ei ole oikeita tai vaaria
vastauksia.

1. Millaiseksi arvioisit eldméanlaatusi 3 pdivan aikana ENNEN palliatiivisen keskuksen/
kotisairaalan ammattilaisen tapaamista?

L4 L2 Cls (4 Cls Cle L7

Erittdin huono Erinomainen

2.Ajatellessasi 3 edeltdvaa paivaa ja miettiessasi tarkeimpid ongelmia ja huolenaiheitasi,

sanoisitko etta:

Asiat ovat Asiat ovat Asiat ovat Asiat ovat
paljon vahdn M;:‘m:‘:th vahén paljon En osaa
paremmin paremmin huonommin huonommin sanoa
] il L] L] L] [l

3. Kaiken kaikkiaan, onko palliatiivisen hoidon ammattilaisista ollut sinulle hyotya?
* Tama kysymys ei ole ajankohtainen, jos tapaat hoidon ammattilaista nyt ensimmaista kertaa.

Kylls, Ei
Kylla, Kylla, Ei lainkaan

paljon hytya '°“:';‘5‘t';5"‘“ vahin hytya '”,"l;;t';‘:" hydtyd Sn osea

] ol "I ] o )

4. Millaiseksi arvioisit eldaméanlaatusi talld hetkelld?

L4 [l Cs [a Cls Cle L7

Erittdin huono Erinomainen

IPOS Potilaan nakemykset hoidosta WWW.pos-pal.org FIN 31/05/2022

KUVA 10. Potilaan nakemykset hoidosta (VOC).

Suomen kielelle kadnnetyt mittarit lahetettiin Iso-Britanniaan POS-kehitystiimin arvioitavaksi touko-
kuussa 2022 ja niistd odotetaan saatavaksi palautetta, mahdollisia parantamisehdotuksia, kysymyk-
sid ja kommentteja syksyn 2022 aikana, joka voi vield johtaa mittareiden sisallén ja sanamuotojen

muuttumiseen. Tarkeaa kuitenkin on, etta mittareiden jatkokehittdminen ja validointiprosessi jatkuu

suunnitellusti tydryhman toimesta annettua protokollaa ja hyvia tutkimuskaytanteita noudattaen.
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Palliatiivista hoitoa on kehitetty Suomessa maaratietoisesti viimeisten kymmenen vuoden aikana.
Hoitoa on tarkasteltu useasta nakdkulmasta huomioiden sen rakenteet, toteuttaminen ja saatavuus
(Saarto ja asiantuntijatyéryhma 2017; Saarto & Finne-Soveri 2019a; Saarto & Finne-Soveri 2019b).
Hoidon laadun parantamiseksi laaditut palliatiivisen hoidon laatukriteerit (Saarto & Finne-Soveri
2019a; Saarto & Finne-Soveri 2019b), palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kansallinen laatusuositus
(Saarto ym. 2022) ja laatukasikirja eldman loppuvaiheen hoitoon idkkaiden ihmisten palveluissa
(Finne-Soveri ym. 2022) ovat nostaneet esille myds hoidon laadun ja vaikuttavuuden nakdkulman
aiempaa selkeammin. Jotta tarjottu hoito olisi niin potilaan kuin yhteiskunnankin nakdkulmasta kat-
sottuna laadukasta ja vaikuttavaa, on sitd arvioitava laadun viitekehyksen nakdkulmasta luotettavilla

ja valideilla mittareilla.

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon laatusuosituksessa esitetaén hoidon kokonaistavoitteena poti-
laan omien voimavarojen ja toiveiden mukaisen aktiivisen elaman mahdollistamista niin, etta tdman
sairaudesta aiheutuvat moninaiset oireet ja eldmanlaatua heikentavat tekijat olisivat mahdollisim-
man hyvin hallinnassa ja ettéd myds hénen laheisilleen olisi tarjolla asianmukaista ja heidan tarpei-
siinsa perustuvaa tukea (Saarto ym. 2022, 18). Potilaalta saadun systemaattisen palautteen keraa-
minen hoidon tuloksista ja hoitokokemuksesta luotettavilla ja validoiduilla mittareilla néhdaén olen-
naisena tekijana palliatiivisen hoidon laadun ja saatavuuden edistédmisessa samalla, kun se parantaa
terveydenhuollon ammattilaisten tietoisuutta niin potilaan kuin hanen léheistensakin kokemista tar-
peista ja ongelmista mahdollistaen niihin vastaamisen asianmukaisella tavalla (Bausewein ym. 2016,
6—7). PROM-mittareiden hyddyntaminen potilaiden hoidossa ja niiden avulla tapahtuvan hoidon
saanndllisen arvioinnin on havaittu parantavan potilaiden kokemusta oireiden hallinnasta, koetusta
hyvinvoinnista, hoidon kustannustehokkuudesta ja potilaiden sitoutumisesta omaan hoitoonsa. Myés
terveydenhuollon ammattilaiset ovat kokeneet PROM-mittareiden helpottavan niin fyysisten oireiden
kuin psyykkisen, sosiaalisen ja henkisen ahdistuksen tunnistamista ja arviointia. (Brunelli ym. 2022,
2.) Valittaessa mittaria palliatiivisen hoidon arviointiin on siind huomioitava mittarin luotettavuus,
patevyys, tarkoituksenmukaisuus, ymmarrettavyys, hyvaksyttavyys, mittaamisen kriteerit ja mahdol-
lisuus mittaustulosten luotettavaan toistamiseen (Bausewein ym. 2011, 12-15). IPOS- ja VOC-vai-
kuttavuusmittareiden kohdalla kaikkia naita osatekij6itd on arvioitu ja tutkittu useiden vuosien ajan
palliatiivisen hoidon vaikutuksia arvioitaessa. Tutkimuksissa nama palliatiiviseen hoitoon suunnatut
mittarit on havaittu luotettaviksi ja potilaskeskeisiksi mahdollistaen potilaan, terveydenhuollon am-
mattilaisten ja potilaan ldheisten tayttaman arviointilomakkeen kaytdn. (Murtagh ym. 2019, 1054.)
Mittarit on kdannetty ja validoitu useille kansainvalisille kielille, mutta suomenkielinen kadnnds niista

on vielad tahan saakka puuttunut.

Taman opinndytetyon tarkoituksena ja tavoitteena oli kuvata tehty IPOS- ja VOC-vaikuttavuusmitta-
reiden kaannos- ja validointiprosessi vaiheissa I — III seka niihin liittyva kehittamisprosessi. Kaan-
nds- ja validointiprosessissa seurattiin POS-organisaation antamaa tydohjetta (Antunes ym. 2015)
niiltd osin, kuin se katsottiin mahdolliseksi. Kadnnettavaksi ja validoitavaksi valittujen mittareiden

valintaprosessi oli hyvin perusteltu ja dokumentoitu. On selkead, ettd IPOS- ja VOC-mittareiden
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kaytto tulevaisuudessa osana suomalaista terveydenhuoltojdrjestelmaa palliatiivisten potilaiden hoi-
dossa voi hyddyttaa niin potilaita, heidan laheisidgan kuin terveydenhuollon ammattilaisiakin merkitta-
vasti. IPOS-mittareiden avulla potilaan voinnin ja oireiden, niissa tapahtuvien muutosten seuraami-
nen seka tilanteen vaikutus potilaan eldmanlaatuun voidaan havainnollistaa luotettavalla tavalla
(Murtagh ym. 2019, 1054). Koska mittareista laadittuja versioita on mahdollista kdyttaa niin sairaala-
kuin kotiolosuhteissakin, tukee se samalla mittareiden laaja-alaista hyédyntamista kaikkialla suoma-
laisessa terveyden- ja sosiaalihuollossa potilaiden hoitopaikasta riippumatta. Merkittavaa on myds
se, etta IPOS-mittarit on testattu myds psykometrisilta ominaisuuksiltaan tukien samalla niiden relia-
biliteettia ja validiteettia palliatiivisen hoidon mittareina (Murtagh 2015). Voidaankin todeta, etta
IPOS- ja VOC-mittareiden kadntaminen ja validoiminen suomen kielelle ja sita kautta niiden saami-

nen suomen kieltd puhuvien potilaiden ja terveydenhuollon ulottuville, on perusteltua.

Annetun tydohjeen (Antunes ym. 2015, 6) mukaisen kasitteiden maéarittelyn ja tahan liittyvan lyhyen
kirjallisuuteen suuntaavan katsauksen tekemisen kohdalla kdénndsprosessissa ilmeni selkeitd haas-
teita erityisesti palliatiivisen hoidon potilaiden terveyteen liittyvien eldmanlaatukysymysten kohdalla.
Ongelmana koettiin erityisesti suomalaisen tutkimustiedon puute haettuun aiheeseen liittyen. On-
gelma ratkaistiin kdymalla Iapi mittareiden sisaltémat keskeiset termit ja kasitteet sekd pohtimalla
niiden merkitysta, sisdltéa ja ymmarrettavyyttd suomalaisessa kulttuurissa ja palliatiivisten potilaiden
kayttédmassa kielessa. Myos pohdinta potilaiden kokemista haasteista ja sairauden vaikutuksista hei-
dan elamanlaatuunsa auttoi selkeyttdmadn mittareissa kaytettyja ilmaisuja suomalaisen kielen ja
kulttuurin nakékulmasta katsottuna. Lisaksi tydryhman jasenten omaama vuosien kokemus palliatii-
visen hoidon ammattilaisina tuki mittareissa kaytettyjen ilmaisujen selkeyttémistd ja soveltamista
suomalaisessa terveydenhuollossa kaytetyistd ilmaisuista. Kaikista keskusteluista kirjattiin selkeat

muistiinpanot perusteluineen.

Tybdohjeen (Antunes ym. 2015, 6) mukaisia virallisia puolistrukturoituja haastatteluja terveydenhuol-
lon ammattilaisten tai keskusteluja kohderyhmaéan kuuluvien potilaiden osalta IPOS-lomakkeissa
esiintyvien oireiden ja kysymysten osalta ei mydskaan suoritettu vield prosessin tassa vaiheessa.
Perusteluina tdlle paatdkselle oli se, ettd mittareista oli tuolloin saatavilla vain niiden englanninkieli-
set versiot. Tydryhma koki, ettei vieraskielisten mittareiden esittéminen tuleville kayttéjille ole asian-
mukainen tai kdanndstydté palveleva ratkaisu. Tyoryhma ndki tarkedna, ettd mittareista tulee olla
kdytettdvissa vahintaankin alustavat suomenkieliset versiot, jotta niista voidaan pyytda palautetta tai
tehda alustavaa testaamista mittarin sisaltamiin kasitteisiin ja valittuihin termeihin liittyen. Tehdyt

paatokset ja kaydyt keskustelut dokumentoitiin tarkasti lapi tydprosessin.

Mittareiden kadntaminen englannin kielestd suomeksi suoritettiin annetun tyéohjeen (Antunes ym.
2015, 7) mukaisesti kolmen eri kaantajén toimesta. Jokainen kaantaja laati omasta kaantamistyds-
taan kirjallisen raportin, johon oli kirjattu my6s perustelut tehdyille sanavalinnoille. Keskeisena mitta-
rikdannoksista kaydyissa keskusteluissa ja dokumentoiduissa perusteluissa nahtiin asianmukaisen
kulttuurisen adaptaation huomioiminen, termien yksiselitteinen ymmartédminen ja niiden soveltumi-
nen suomalaiseen puhekieleen. Vastaavasti mittareiden takaisinkdannos-prosessin (kdannds suomen
kielesta takaisin englannin kielelle) tavoitteena oli tarkistaa kadnnetyn mittarin tarkka vastaavuus

alkuperaiseen mittariin verrattuna ja tarkistaa samalla tehdyn kddanndksen mahdolliset kasitteelliset
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virheet tai epdjohdonmukaisuudet. Haasteelliseksi prosessin tassa vaiheessa osoittautui englannin
kieltd didinkielenaan ja toisaalta myds suomea puhuvien kaantajien l6ytaminen. Kdannokset onnis-
tuttiin kuitenkin tekemaan muutoin annetun ohjeistuksen mukaisesti perustellen ja dokumentoiden
myos ratkaisut valittujen kaantajien kohdalta. Keskeistd mittareiden validiteetin, reliabiliteetin ja klii-
nisen kayttokelpoisuuden testaamiselle niitd kaytettavassa kulttuurissa on mittareiden kadntaminen
kayttdjien omalle kielelle ja kulttuurisen vastaavuuden saavuttaminen alkuperdisen ja kadnnetyn
mittarin valille. Jotta tdma tavoite olisi mahdollista saavuttaa, on mittareiden kadnndés- ja takaisin-
kadnnos-prosessi olennainen tehtava. (Streiner ym. 2015, 30-34.) Kdannodsprosessin kulku ja siihen
liittyva dokumentointi on myds pystyttava osoittamaan luotettavalla tavalla (Weissenborn 2020, 82),
koska epavirallinen tai vapaamuotoinen kaanndstyo ilman selkeaa validointiprosessia voi johtaa mit-
tarin mittausominaisuuksien menettamiseen ja virheellisiin tuloksiin mittauksen yhteydessa. Taman
takia pohdinta mittarin kdannostydn asianmukaisuudesta on keskeinen tekijé tulosmittauksen laadun
arvioimisessa. (Bausewein ym. 2011, 15.) Laaditut kadnndkset arvioitiin, tarkistettiin ja niiden kirjal-
linen muoto paatettiin tydryhmdn toimesta ennen niiden Iahettémistéd POS-kehitystiimin tarkistetta-

vaksi toukokuussa 2022.

Vaikka opinndytetyoélle asetetut tavoitteet voidaankin katsoa saavutetuksi, on silti syytéa muistaa, etta
IPOS- ja VOC-mittareiden kaannds- ja validointiprosessi on viela kesken ja jatkuu tasta eteenpain
vaiheiden IV — VIII osalta. Pohdittaessa IPOS- ja VOC-mittareiden kdannds- ja validointiprosessiin
liittyvaan kehittamisprosessiin osallistumista opinnaytetyontekijan nakokulmasta, voidaan sen todeta
olleen tahan saakka mielenkiintoinen ja haastava. Annetun ohjeistuksen tarkka seuraaminen, tehty-
jen paatosten dokumentointi ja perustelu on olennaista myds tydn eettisen toteutumisen nakokul-

masta ja hyvien tutkimuskayténteiden kannalta tarkeda.

6.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen voidaan katsoa olevan eettisesti hyvaksyttava ja tuloksiltaan luotettava vain, jos sen
toteuttamisessa noudatetaan hyvia tieteellisia kdytanteita. Hyvan tieteellisen kaytannon keskeisina
lahtdkohtina nahdaan rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tutkimustydn yhteydessa, sen tulosten
tallentamisessa ja esittamisessa seka tulosten arvioinnissa. Hyviin kaytanteisiin kuuluu myés avoi-
muus ja vastuullisuus tutkimuksen toteuttamisessa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6.)
Taman opinndytetydn kaikissa vaiheissa on noudatettu Tutkimuseettisen neuvottelukunnan antamia

ohjeita (TENK 2012) keskeisena ohjenuorana.

Ennen kdannds- ja validointiprosessin aloittamista kaanndstyon aloittamiselle pyydettiin lupa Iso-
Britanniasta IPOS- ja VOC-mittarit kehitténeeltd POS-kehitystiimilta. Liséksi myéhemmin toteutetta-
vaan tutkimusprojektiin kdannos- ja validointiprosessin vaiheita VI — VIII varten jokaiselta tutkimus-
projektiin osallistuvalta organisaatiolta haettiin tutkimuslupa organisaatioiden tutkimuslupakaytan-

teitd kunnioittaen ja noudattaen.

Mittareiden kdannds- ja validointiprosessin haasteet koostuivat annetun tyéohjeen (Antunes ym.
2015) seuraamisesta niilta osin, kun se ei ollut mahdollista. Ohjeistuksen noudattamiseen liittyvista

protokollapoikkeamista kaytiin keskustelua ja niihin liittyvat havainnot ja ratkaisut dokumentoitiin
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tarkasti ylos. Olennaista on myds se, etta ndistda haasteista keskustellaan myds yhdessa POS-kehi-

tystiimin kanssa kehittdmisprosessin jatkuessa.

Hyoddynnettavyys ja kehittamisideat

PROM-mittareiden sa@nnollisen kayton palliatiivisten potilaiden hoidon arvioinnissa ja hoidon suun-
nittelussa on havaittu parantavan potilaiden oireiden hallintaa, koettua hyvinvointia ja eldmanlaatua
seka helpottavan potilaan voinnin arviointia terveydenhuollon ammattilaisten nakdkulmasta (Brunelli
ym. 2022, 2). Hoidon mittaamisella on vaikutusta myds yhteiskunnallisesta nakékulmasta katsottuna
pohdittaessa hoidon tuloksellisuuden todentamista ja hoidosta saatavaa hyétya (Bausewein ym.
2011, 2). Jotta tama voidaan tehda luotettavalla tavalla, on arvioinnissa kaytettava validoituja ja reli-
aabeleiksi todettuja mittareita. Ymmarrettavasti IPOS- ja VOC-mittareiden kaantamis- ja validointi-
prosessi jatkuu vield tulevaisuudessa eteenpdin, kunnes validointiprosessi on kdyty loppuun saakka.
Jatkossa ndiden mittareiden validiteettia tullaan vield testaamaan asianmukaisella tavalla kehittamis-

prosessin mukaisesti.

Koska téaman opinndytetyon tarkoituksena oli IPOS- ja VOC-mittareiden kaannds- ja validointiproses-
sin seuraaminen, olisi tulevaisuudessa mielenkiintoista verrata IPOS-mittareita ja muita Suomessa
kaytettyja oiremittareita toisiinsa. Tassa tytssa vertailua ei voitu vield suorittaa IPOS-mittareiden

kaannos- ja validointiprosessin ollessa kesken.

Palliatiivisen hoidon vaikutuksista potilaiden terveyteen liittyvistd eldmanlaatukysymyksista on tut-
kittu kansainvalisesti jonkin verran, mutta tahan liittyvat tutkimukset Suomesta ja suomalaisista poti-
laista viela puuttuvat. Palliatiivisen hoidon kehittyessa Suomessa viela lisaa, olisi myds tata aihetta
tarkeda tutkia tulevaisuudessa.
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