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Tiivistelma

Selkdydinvammakuntoutuksen vaikuttavuuden arviointi seka kuntoutuksen laadunhallinta vaativat validia
tietoa selkdydinvammapotilaiden toimintakyvysta. Heidan osallisuutensa ja toimijuutensa vahvistamiseksi
tulee pohtia, millaisella tiedolla on merkitysta ja miten sita tulisi hyodyntaa kuntoutumisprosessissa. Laatu-
rekisteriin dokumentoidulla tiedolla voitaneen edistda tarkoituksenmukaista ja oikea-aikaista kuntoutusta
seka ennakoida muun muassa palvelutarpeita potilaiden toimijuuden tukemiseksi.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda selkdydinvammakuntoutuksessa keratyn laaturekisteritiedon tar-
koituksenmukaisuutta kuntoutuksen vaikuttavuuden arvioinnin seka potilaiden elamanlaadun kohenemisen
nakodkulmasta. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla pyrittiin etsim&dan tutkimustietoa kuntoutuksessa
kadytettdvien laaturekisterien tiedonkeruusta ja soveltaa sita Tampereen Yliopistollisessa sairaalassa kaytet-
tavan Selkdydinvammarekisterin kehittamiseen.

Kirjallisuuskatsauksessa etsittiin tutkimusaineistoa viidesta tietokannasta (CINAHL Ultimate, Elsevier, Med-
line, ProQuest Central, PubMed) systemaattisella haulla ja hakua tdydennettiin vapaasanahaulla Google
Scholar -tietokannasta. Aineistosta (n=325) valikoitui lopulliseen tarkasteluun seitseman vertaisarvioitua
tutkimusartikkelia. Analyysi suoritettiin abduktiivisella sisalldnanalyysilld, jossa paattelya ohjasivat tutki-
muskysymykset. Katsauksen tuloksena todettiin, etta objektiivisesti arvioitua toimintakykytietoa ei kerata
systemaattisesti, vaan padpaino on potilaiden tuottamassa tiedossa. Nayttéon perustuvien toimintakadytan-
teiden omaksumisen nahtiin tehostuvan rekisteritiedon myo6ta, vaikka vaikuttavuuden arvioinnista ei [6yty-
nyt dokumentoitavaa tietoa. Kirjallisuuskatsaus nosti esiin tarkeana seikkana terveydenhuollon johtamis-
kulttuurin, joka parhaimmillaan lisda motivaatiota perehtya tiedonkeruuseen seka laaturekisteritiedon
hyodyntamiseen kliinisen tyon tukena.

Selkdaydinvammarekisterin kehittamiseksi keratyn tiedon tulee olla merkityksellista ja tarkoituksenmukaista
potilaiden toimintakyvyn ja osallisuuden kannalta. Tama mahdollistuu, kun huomioidaan seka potilaiden
tuottama ettd ammattilaisten objektiivisesti arvioima tieto. Toimintakykyprofiilin tuottamiseen voitaisiin
jatkossa kayttaa esimerkiksi tekoalysovelluksia, jolloin rekisteritietoa voitaisiin hyodyntaa kuntoutuksen vai-
kuttavuuden arvioinnissa ja kuntoutuksen laadunhallinnassa. Laaturekisteritiedon kdyttamista voitaneen
lisata myos prospektiivisissa tutkimuksissa selkdaydinvammakuntoutuksen kehittamiseksi.

Avainsanat (asiasanat)

selkdaydinvammakuntoutus, toimintakyky, osallisuus, vaikuttavuus, laadunhallinta, laaturekisteri, kirjalli-
suuskatsaus
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Abstract

Evaluating the effectiveness of spinal cord injury rehabilitation and managing the quality of rehabilitation
requires valid information on the functioning of spinal cord injury patients. To enhance their participation
and agency, it is necessary to consider what kind of information is relevant and how it should be utilized in
the rehabilitation process. Documented data in a quality registry may facilitate appropriate and timely re-
habilitation, as well as anticipate service needs to support patients” agency.

The purpose of the thesis was to examine the appropriateness of the quality register data collected in spi-
nal cord injury rehabilitation from the perspectives of evaluating the effectiveness of rehabilitation and im-
proving patients” quality of life. Through a descriptive literature review, the aim was to find research on
data collection in rehabilitation quality registries and apply it to the development of the Spinal Cord Injury
Register used in Tampere University Hospital.

In the literature review, research data were sought from five databases (CINAHL Ultimate, Elsevier, Med-
line, ProQuest Central, PubMed) through a systematic search, supplemented by a free-text search of the
Google Scholar database. From the data (n=325), seven peer-reviewed research articles were selected for
the final review. The analysis was conducted using abductive content analysis, guided by the research ques-
tions. The review found that objectively assessed functional capacity data are not systematically collected,
with the main focus on patient-generated information. The adoption of evidence-based practices was seen
to improve with registry data, although there was no documented evidence of effectiveness evaluation.
The literature review highlighted an importance of healthcare management culture, which may increase
motivation to engage in data collection and utilize quality registry data to support clinical work.

The information collected for the development of the Spinal Cord Injury Register should be relevant and
meaningful for the functional ability and participation of patients. This can be achieved by considering both
the data provided by patients and objectively assessed information by professionals. In the future, artificial
intelligence applications could be utilized to generate functional profiles, enabling the use of registry data
for assessing the effectiveness of rehabilitation and quality management. The utilization of quality registry
data could also be increased in prospective research to future develop spinal cord injury rehabilitation.

Keywords/tags (subjects)

Spinal cord injury rehabilitation, functioning, participation, effectiveness, quality management, quality reg-
istry, literature review
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KASITTEET/LYHENTEET

AlS-luokka

ClinRo

FSQfin

ISNCSCI

MRI

NPS-mittari

PREM-mittari

PROM-mittari

SCIM Il

SCIM-SR

WHOQoL-BREF

WISCI I

15D

Selkdydinvamman laajuutta kuvaava luokka. AIS A on tdydellinen vamma, AIS
B-D osittainen vamma. Merkinnalla AlS E kuvataan testaushetkelld normaalia
sensorista ja motorista toimintaa.

Clinician-Reported Outcomes = Ammattilaisten raportoimia, mitattavissa olevia
muutoksia potilaan terveydentilassa, toimintakyvyssa tai elamanlaadussa.

Kysely itsesta huolehtimisesta, liikkumisesta ja kotielamasta. Kyse on geneeri-
sesta subjektiivisen toimintakyvyn mittarista, joka on suunniteltu arvioimaan
niin fyysista, psyykkista kuin sosiaalista toimintakykya.

International Standards For Neurological Classification of Spinal Cord Injury =
Kansainvalinen selkdydinvammaluokitus, jolla maaritetddn vamman taso ja laa-
juus. Arkikielessa kaytetdaan termia ASIA-luokitus.

Magnetic resonance imaging. Magneettikuvantaminen on radiologinen mene-
telma.

Net Promoted Score on mittari, jolla mitataan potilas/asiakastyytyvaisyytta.
Asteikolla 0-10 ilmoitetaan, kuinka todennakoisesti han suosittelisi palvelua
muille.

Patient Reported Experience Measure -mittarit mittaavat asiakkaan kokemusta
palvelusta, jolla voidaan arvioida muun muassa, tuliko asiakas kuulluksi tai
saiko han riittavasti tietoa omasta hoidostaan ja suosittelisiko hdn palvelua
muille.

Patient Reported Outcome Measure -mittarit ovat standardoituja kyselyita,
joilla keratdan asiakkaan itsensa raportoimaa laatu- ja vaikuttavuustietoa.
Vointimittarin avulla potilas arvioi omaa terveydentilaansa, toimintakykyadan
tai terveyteen liittyvaa elaméanlaatuaan. PROM-mittareissa on sekd geneerisia
ettd sairausspesifeja malleja.

The Spinal Cord Independence Measure = Selkdydinvammaisen itsendisen toi-
mintakyvyn mittari, joka jakautuu itsesta huolehtimisen, hengityksen ja eritta-
mistoimintojen seka liikkumisen osioihin.

The Spinal Cord Independence Measure-Self = Selkdydinvammaisen henkilon
toimintakyvyn itsearviointimittari, joka on jaoteltu itsesta huolehtimisen, hen-
gityksen ja erittdmistoimintojen seka liikkumisen osioihin.

WHO:n yllapitdma eldamanlaadun mittari.

Selkdaydinvammaisen kavelymittari, joka on kehitetty erityisesti toiminnallisen
kavelyn arviointiin kliinisessa tydssa ja tutkimuksissa.

Geneerinen mittari, jolla terveydenhuollon asiakas voi itse arvioida elamanlaa-
tuaan. Mittari soveltuu terveydenhuollon toiminnan suunnitteluun seka toi-
menpiteiden vaikuttavuuden ja toiminnan kustannusvaikuttavuuden arvioin-
tiin.



1 Johdanto

Selkdaydinvamma aiheuttaa tavallisesti yksil6lle merkittavia muutoksia toimintakykyyn vaikuttaen
siten hdanen eldamaansa seka myods laajemmin yhteiskuntaan (Hachem, Ahuja, & Fehlings 2017,
665). Selkdaydinvammaisen toimintakyky voi rajoittua muun muassa lilkkkumisen, itsesta huolehti-
misen, kodinhoidollisten toimien tai muun arjen osallistumisen alueella. Myds tyén tekeminen, va-
paa-ajan toimintaan osallistuminen tai sosiaalisten kontaktien ylldpitaminen voi muodostua haas-
teeksi vaatien ympariston muutoksia tai toimintojen soveltamista. (Bodine, Burne, Burns,
Cardenas, Craven, Harvey, Inglis, Jensen, Jessup, Kennedy, Krassioukov, Levi, Li, Lukersmith, Mar-

shall, Middleton, Morris, New, Officer, Snoek & Xiong 2013, 67-68.)

Selkdaydinvammojen on laskettu aiheuttavan merkittadvia taloudellisia seurauksia (Koskinen 2015,
16). Kanadassa vuonna 2013 tehdyssa selvityksessa selkdydinvamman kokonaiskustannukset nou-
sivat 1,5-3 miljoonaan Kanadan dollariin (Krueger, Noonan, Trenaman, Joshi & Rivers 2013, 120),
minka perusteella arvioidaan elinikdisen kustannusrasituksen olevan yksilékohtaisesti noin 1-2
miljoonaa euroa riippuen vamman tasosta ja laajuudesta (Koskinen 2015, 16). Koskinen, Vaarala,
Alén, Kallinen ja Vainionpaa (2017, 2165) totesivat vuosittain syntyvan noin 500 selkdydinvammaa,
joten yhteenlasketut menot seka valilliset kustannukset tuottavuuden alenemisesta nousevat var-
sin korkeiksi. Nain ollen voidaan todeta, ettd selkdydinvammaisten mahdollisimman hyva hoito ja
tarkoituksenmukainen kuntoutus seka elinikdisen seurannan hyva laatu ovat tarkeassa roolissa

paitsi yksilon osallisuuden myos yhteiskunnan kannalta.

Terveydenhuollossa laatua arvioidaan eri ndakokulmista, jolloin tarkastelun kohteena voi olla esi-
merkiksi hoidon vaikuttavuus, potilasturvallisuus tai asiakaslahtoisyys, ja dokumentoinnin vali-
neena voidaan hyodyntaa laaturekistereita. Niihin kirjattavan tiedon tulee kattaa kyseista potilas-
tai sairausryhmaa parhaiten palvelevat arviointikohteet, jotta hoidon ja palvelun laatua voidaan
kehittaa rekisteria hyodyntamalla. (Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit 2022.) Arvoperus-
teisen terveydenhuollon (Value-Based Health Care) myo6ta asiakaslahtoisyys on vaikuttavuuden
ohella noussut tarkeaksi lahtokohdaksi laadun seurannassa, lisdksi rekisteritietoa kerataan palvelu-
jarjestelman toimivuudesta eli palvelujen saatavuudesta ja kustannusvaikuttavuudesta. Tama
mahdollistaa terveydenhuollossa tiedolla johtamisen suuntaamista kohti laadukkaampaa, suju-

vampaa ja asiakaslahtéisempaa palvelujarjestelmaa. (Jonsson 2019, 21-22.)



Selkaydinvammakuntoutuksen laadunhallinnan tueksi seka vaikuttavuuden optimoimiseksi tarvi-
taan siten adekvaattia tietoa selkdydinvammapotilaiden toimintakyvysta ja heidan toimijuutensa
toteutumisesta omassa toimintaymparistdssaan. Dokumentoitu tieto helpottaa myods ajankohtais-
ten paatosten tekemistd, jotta heidan elaméanlaatuunsa voidaan vaikuttaa myonteisesti muun mu-
assa palvelutarpeiden ennakoinnilla (Bickenbach, Boldt, Brinkhof, Chamberlain, Cripps & Fitzharris

2013, 13).

Suomessa selkdydinvammojen akuuttivaiheen hoito, valiton kuntoutus seka elinikdinen seuranta
on valtioneuvoston asetuksella (A336/2011, 58) keskitetty vuodesta 2011 Idhtien Helsingin, Tam-
pereen ja Oulun Yliopistollisiin sairaaloihin. Vuonna 2015 kaikissa naissa Suomen selkdaydinvamma-
keskuksissa otettiin kdayttéon hoidon ja kuntoutuksen seka seurannan tiedonkeruun valineena sah-
kdinen Selkdaydinvammarekisteri, johon tietoa kerataan kansainvalisen selkdaydinvammajarjestén
(International Spinal Cord Society, ISCoS) suositusten mukaisilla dataseteilld ja mittareilla (kts. Bie-
ring-Sgrensen, DeVivo, Charlifue, Chen, New, Noonan, Post & Vogel 2017, 760-762). Tampereen
Yliopistollisessa sairaalassa (Tays) Selkdydinvammarekisteriin on haluttu kerata tarkoituksenmu-
kaista tietoa potilaiden toimintakyvysta myo6s heidan itsensa arvioimana, jotta heidan osallisuu-

tensa kuntoutumisprosessissa mahdollistuu.

Opinnadytetyon tarkoituksena on nostaa esiin selkdaydinvammakuntoutuksessa keratyn rekisteritie-
don tarkoituksenmukaisuus kuntoutuksen vaikuttavuuden arvioinnin seka potilaiden elamanlaa-
dun kohenemisen nakokulmasta. Tavoitteena on selvittdd kuntoutuksessa kadytettavien laaturekis-
terien toimintakykytiedon kerdaamista ja hyddyntamista kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla

seka soveltaa tietoa Taysin Selkdaydinvammakeskuksen toiminnan kehittamiseen.

2 Opinndytetyon teoreettinen perusta

2.1 Selkdydinvamma

Selkdydinvammat voidaan erotella traumaattisiin ja non-traumaattisiin vammoihin. Traumaattinen
selkdydinvamma on tavallisesti seurausta ulkoisen voiman aiheuttamasta nikamansiirtymasta tai
murtumasta tai esimerkiksi valilevytyrasta. Non-traumaattisissa vammoissa taas on kyse sairaus-

perdisestd vauriosta, jonka voi aiheuttaa muun muassa kulumamuutosten aikaansaama ahtauma,



kasvaimet, tulehdus tai verenkiertohdirio. (Koskinen 2015, 11; Selkdydinvamma 2020.) Kaularan-
gan alueella olevan selkdydinvamman seurauksena puhutaan neliraajahalvauksesta eli tetraplegi-
asta, ja paraplegia eli vartalon ja alaraajojen alueen halvaus aiheutuu rinta- tai lannerangan tai ris-
tiluun alueen vammoissa (Selkdydinvamma 2020). Selkdydinvamma aiheuttaa yleensa motorisia ja
sensorisia sekd autonomisia elimiston toimintahairioita, joilla on vaikutusta useisiin kehon jarjes-
telmiin. Niiden myota sekundaaristen komplikaatioiden riski kasvaa, milla voi olla huomattava vai-
kutus vammautuneen eldmaan ja hdnen sosiaaliseen toimintaymparistoonsa. (Koskinen 2015, 16.)
Myds Gedde, Lilleberg, Assmus, Gilhus & Rekand (2019, 700) ovat raportoineet komplikaatioiden

haittaavan ja hidastavan kuntoutumisprosessia vaikuttaen ndain vammautuneen elamanlaatuun.

Selkdaydinvamman taso ja laajuus arvioidaan kuvantamisen (MRI) ohella kliinisesti kdyttaen Sel-
kdaydinvamman neurologisen luokituksen kansainvalista standardia (ISNCSCI), joka on vakiintunein
arviointi selkdydinvamman jalkeisen neurologisen vajaatoiminnan kuvaamiseksi (International
Standards for Neurological Classification of Spinal Cord Injury n.d). Kyseisessa luokituksessa maari-
tetdaan selkaytimen kaudaalisin taso (alin selkdydinsegmentti), jossa sensorinen ja motorinen toi-
minta on normaalia, ja vamman osittaisuus tai taydellisyys merkitdan kayttaen AlIS-merkintaa
(American Spinal Injury Association (ASIA) Impairment Scale). AIS A tarkoittaa taydellista selkdydin-
vammaa, AIS B motorisesti taydellista, mutta sensorisesti osittaista vammaa, AIS C ja D osittaista
vammaa seka AlS E tutkimushetkelld normaalia motorista ja sensorista toimintaa. (Koskinen 2015,
24.) Selkdaydinvammaluokitus ei kuitenkaan suoraan anna tietoa selkdydinvammaisen toimintaky-
vystd, erityisesti osittaisissa vammoissa se voi vaihdella hyvinkin paljon saman tason sisalla (Gedde

ym. 2019, 697-698).

2.2 Selkdydinvamman aiheuttama toimintakyvyn rajoite

Selkdaydinvamman aiheuttamat toimintakyvyn rajoitteet riippuvat pitkalti aiemmin esitetysta vam-
man tasosta ja laajuudesta. Osittain vammautuneella on jiljelld motorista ja/tai sensorista toimin
taa vammatason alapuolella, jolloin muun muassa liikkuminen voi onnistua ilman apuvilineitd. Sa-
man vammatason omaavilla taas voi olla hyvinkin erilainen arkisuoriutuminen. (Vainionpaa, Aho-
niemi, Koskinen, Numminen, Vaarala, Pesonen, Suomela-Markkanen, Haapala, Kallio-Laine & Pel-
tonen 2017, 5-6.) Simpson, Eng, Hsieh, Wolfe & SCIRE Research Team (2012, 1551) ovat

tutkimuksessaan todenneet, ettd vammataso vaikuttaa myos siihen, mitka toimintakyvyn osa-alu-



eet ovat vammautuneille itselleen merkityksellisia. He kuvaavat, etta esimerkiksi tetraplegiapoti-
laalle kasien toimintakyky nayttaytyy ratkaisevana, kun taas liikuntakyky nousee tarkeammaksi pa-

raplegikolle (mts. 1551-1553).

Selkdydinvamman saaneet ovat tutkimuksissa raportoineet haasteita fyysisen toimintakyvyn osalta
lilkkumisen lisaksi muun muassa itsensa huolehtimisessa, kuten hygienian hoitamisessa tai pukeu-
tumisessa (Donnelly, Eng, Hall, Alford, Giachino, Norton & Kerr 2004, 304-305; Kirchberger 2010,
610). Itsendinen toimintakyky arkisuoriutumisessa nayttaytyy tarkealta kuntoutumisprosessin ta-
voitteiden asettamisessa (Donnelly ym. 2004, 305), mutta on huomioitava, etta toimintakykyyn
vaikuttaa lisaksi kuntoutujan ika ja perussairaudet sekd hanen oman toimintaymparistonsa mah-
dollisuudet (Bickenbach ym. 2013, 13; Selkdydinvamma 2022). Kantanen, Ahoniemi, Mattila ja
Murtonen (2015, 81-82) huomauttavat, etta selkdydinvammautuneen kohdalla fyysinen toiminta-
kyky maarittelee pitkalti myos psyykkista ja sosiaalista toimintakykya. Vuonna 2018 tehdyssa poti-
laskyselyssa fyysiset ja psyykkiset oireet, kuten liikkuminen ja mieliala, seka arjen toimintoihin liit-
tyvat nakokohdat tyon ja vapaa-ajan toimintojen ohella nousivat tarkeiksi osa-alueiksi (Prodinger,

Rastall, Kalra, Wooldridge & Carpenter 2018, 357-358).

Selkdaydinvammaisen elintoiminnat yleensa vakiintuvat ensimmaisen vuoden aikana, mutta toimin-
takykyyn ja sen vaatimaan avuntarpeeseen voivat vaikuttaa myos niin kutsutut myohaisoireet, ku-
ten neuropaattinen kipu tai spastisuus. Niiden myo6ta nivelliikkuvuus voi rajoittua tai asennonhal-
linta vaikeutua, milla on toiminnallista seurausta arjesta selviytymiseen. (Vainionpaa ym. 2017, 6.)
Nain ollen ndaiden myodhaisoireiden seuranta on oleellista tarkasteltaessa selkdaydinvammaisen toi-

mintakykya ja pyrittdessa vaikuttamaan hanen elamanlaatuunsa.

2.2.1 Toimintakyvyn kuvaaminen

Toimintakyvyn rajoitteiden kuvaamisessa voidaan kadyttaa ICF-viitekehystd, joka biopsykososiaali-
sena mallina kuvaa terveyteen liittyvaa toimintakykya seka siihen vaikuttavia tekijoita. ICF (Inter-
national Classification of Functioning, Disability and Health) kuvaa yksilon toimintakykya suhteessa
yksilo- ja ymparistotekijoihin, ja vuorovaikutussuhteet toimivat mallissa kaikkiin suuntiin (kuvio 1).

(Salminen, Jarvikoski & Harkapaa 2016, 26-27.)
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Kuvio 1. ICF-mallin mukaisten osa-alueiden vuorovaikutussuhteet (ICF Toimintakyvyn... 2014, 18)

ICF mahdollistaa yhtenaisen ja vertailukelpoisen dokumentoinnin moniammatillisessa kuntoutuk-
sessa, mika helpottaa kuntoutustarpeen ja kuntoutuksen tuloksellisuuden arviointia. Malli nah-
daan myos laadunhallinnan arvioimisen apuna seka sosiaalipolitiikan valineena palveluiden suun-
nittelussa. (ICF Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus 2004, 5.)
Selkdaydinvammaisen toimintakyvyn kuvaamiseen on kehitetty ICF-ydinlistoja, joiden avulla voi-
daan luoda toimintakykyprofiili seurannan tyovalineeksi (kts. ICF Research Branch 2012). Ydinlistat
sisaltavat kyseessa olevaan sairauteen/vammaan oleellisesti liittyvia kuvauskohteita, joiden selvit-
tdminen helpottaa toimintakyvyn kokonaisvaltaista kuvaamista (ICF ydinlistat ja tarkistuslista

2022).

2.2.2 Toimintakyvyn arviointi

Selkdaydinvammapotilaiden toimintakyvyn arvioimiseksi tarvitaan luotettavia, patevia ja moniulot-
teisia mittareita. Koska vamma vaikuttaa moniin toimintakyvyn osa-alueisiin eri tavoin, on yksittai-
silla mittareilla vaikeaa arvioida toimintakyvyn eri vaikeusasteita ja niiden mukaista arkisuoriutu-
mista. Liikkumisen geneeriset mittarit eivat esimerkiksi sovellu kaytettavaksi pyoratuolinkdyttdjan
liikkumisen arviointiin, tai tetraplegikolle suunnitellut mittarit eivat valttamatta ole tarkoituksen-
mukaisia paraplegikolle. (Tulsky, Jette, Kisala, Kalpakjian, Dijkers, Whiteneck, Ni, Kirsblum, Charli-
fue, Heinemann, Forchheimer, Slavin, Houlihan, Tate, Dyson-Hudson, Fyffe, Williams & Zanca

2012,1730-1731.)

Suomessa selkdydinvammakuntoutuksessa ja elinikdisessa seurannassa kdytetdan terveydentilan

ja toimintakyvyn arvioimiseksi kansainvalisen selkdydinvammajarjeston (International Spinal Cord



Society, ISCoS) suosittelemia tietoaineistoja (kts. Biering- Sgrensen ym. 2017, 760-762) seka ICF:n
sillattuja mittareita, kuten Selkdydinvammaisen kdvelymittari WISCI Il (Vainionpaa ym. 2017, 7).
Vaikka kyseisia tiedonkeruuaineistoja hyodyntamalla ei kyeta arvioimaan toimintakykya moniulot-
teisesti, antavat ne kuitenkin kuvan selkdydinvammaisen toimintakykyyn kriittisesti vaikuttavasta
terveydentilasta ja suorituskyvysta. Tutkimusten mukaan selkdydinvammaisen terveydentila voi
vaikuttaa ratkaisevasti komplikaatioiden ilmaantumiseen, milla taas on merkitysta toimintakykyyn
ja siten vammautuneen elamanlaatuun (Koskinen 2015, 16; Liem, McColl, King & Smith 2004,
1575). Kuten Liem ym. (2004, 1575) tutkimuksessaan totesivat, olivat ylipaino ja inaktiivisuus riski-
tekijoita muun muassa painehaavojen tai ummetuksen kehittymiselle ikdantyvilla selkdaydinvam-

maisilla.

Selkdaydinvammaisen toimintakyvyn arvioinnissa kdytetdan useita fyysisen suorituskyvyn mitta-
reita, jotka kuvaavat yksittdisia osa-alueita (esim. Bergin tasapainotesti, 6 min kavelytesti, Box and
Block -testi). Nama mittarit eivat kuitenkaan kuvaa potilaan suoritustasoa eli hdnen itsensa arvioi-
maa arkisuoriutumistaan omassa ymparistdssaan, mika saattaa erota huomattavasti testisuoriutu-
misesta. Kokonaisvaltaisen toimintakykytiedon kerdamiseksi mittarina on kayttéon vakiintunut
Selkdaydinvammaisen itsendisen toimintakyvyn mittari SCIM. Se jakautuu kolmeen eri osa-aluee-
seen: itsestd huolehtiminen, erittdminen ja hengitys seka liikkkuminen. Naissa osioissa arvioidaan
sekd ruumiin/kehon toimintaa ettd avuntarvetta, joista toimintakyvyn katsotaan koostuvan (Aho-
niemi 2022). Mittari ei kuitenkaan huomioi vammautuneen psyykkista tai sosiaalista suoriutu-
mista, joilla usein on muuta toimintakykya edistava tai heikentdva vaikutus. Itzkovich, Shefler,
Front, Gur-Pollack, Elkayam, Bluvshtein, Gelernter & Catz (2018, 51) toteavat tutkimuksessaan
SCIM Il -mittarin olevan pateva ja luotettava arviointivaline, mutta he huomauttavat, etta arvioit-

sijoiden valilla pisteytys saattaa vaihdella.

Useimmissa fyysisen suorituskyvyn mittareissa ei ole otettu huomioon selkdydinvammaisen omaa
nakokulmaa, vaan sisalto on valittu ammattilaisten toimesta. Mittarit perustuvat talldin vain yh-
dessa hetkessd mitattavaan suorituskykyyn ja havainnointiin, eikd vammautuneelle merkityksel-
lista osallistumista huomioida. (Tulsky ym. 2012, 1730.) Myds Sainio ja Salminen (2016, 207) koros-
tavat kuntoutujaldhtoisen toimintakyvyn arvioinnin tukevan henkilon toimijuutta hdnen omassa

toimintaymparistossaan seka lisddvan hdanen voimavarojensa ja vahvuuksiensa hyddynnettavyytta
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itselle tarkeissa toiminnoissa. Voidaankin siis todeta, etta selkdydinvammaisen toimintakyvyn it-
searviointi on merkityksellista sekd hanen oman ymmarryksensa lisdamisessa sekd kuntoutuksen

vaikuttavuuden arvioinnissa.

Itsearviointiin perustuvista toimintakykymittareista Selkdydinvammaisen henkilén toimintakyvyn
itsearviointimittari SCIM-SR mittaa arkisuoriutumista huomioimatta psykososiaalisia tekijoita,
jotka saattavat vaikuttaa henkilon toimintakykyyn. Tutkimuksen mukaan mittari soveltuu kliiniseen
ty6hon, mutta tarvitaan lisatutkimuksia sen validiteetista kaikilla selkaydinvammaisilla vammata-
sosta ja laajuudesta riippumatta. (Majamaki, Tallgvist, Vainionpaa, Koskinen, Kauppila, Bergman,
Anttila, Himaldinen, Tackman, Kallinen, Arokoski & Hiekkala 2021.) Toisena selkdydinvammautu-
neilla usein kaytettyna toimintakykymittarina on Kysely itsesta huolehtimisesta, liikkkumisesta ja
kotielamasta (FSQfin). TOIMIA-tietokannassa kyselya suositellaan “kliiniseen kayttoon kavelykykyi-
silla tutkittavilla kuvaamaan henkilon omaa arviota suoritustasosta itsensa hoidossa, liikkkumisessa
ja kotielamassa nyky-ymparistossaan” (kts. Paltamaa 2013). Nain ollen kohderyhma on rajallinen

ajatellen koko selkaydinvammapotilaiden kirjoa.

Kokonaisvaltaisena mittarina nahdaan Maailman terveysjarjeston elamanlaatumittari WHOQOL-
BREF, joka soveltuu kaytettavaksi koko vaestdssa elamanlaadun arviointiin ja seurantaan seka kun-
toutuksen sektorilla my6s vaikuttavuuden arviointiin. Mittari kuvaa elimanlaatua neljassa ulottu-
vuudessa ja sen validiteetti on todettu hyvaksi, mutta selkdaydinvammapotilaiden kohdalla mittarin
muutosherkkyys vaihtelee. WHOQOL-BREF on todettu helppokayttoiseksi ja nopeaksi kliinisessa
ty0ssa, ja sen kaytto edellyttad lupaa WHO:Ita. (Korpilahti & Takatupa 2022.)

Elamanlaatumittari 15D on geneerinen ja moniulotteinen mittari, jota hyddynnetdan vaeston ter-
veystutkimuksissa sekd toimenpiteiden ja palveluiden vaikuttavuus- seka kustannusvaikuttavuus-
arvioinnissa. Mittarin patevyydesta ja toistettavuudesta ei ole riittavasti tutkimusnayttod, mutta
suuntaa antavana ja helppokayttdisena se on laajasti kdytossa Suomessa. (Korpilahti 2022.) Ela-
manlaatumittari yksindan ei kuitenkaan anna riittavaa informaatiota muun muassa fyysisesta suo-
rituskyvystad, johon voitaisiin kuntoutusinterventioilla vaikuttaa. Laadunhallinnan tueksi tarvitaan

siten my0s valideja, moniulotteisia ja kuntoutujakeskeisia toimintakykymittareita.
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2.3 Selkdaydinvammakuntoutus ja kuntoutuksen vaikuttavuus

Kansainvalisissa tutkimuksissa on osoitettu, etta keskittamiselld ja sen my6éta mahdollisemman
varhaisella kuntoutuksella voidaan vahentda kuolleisuutta, lyhentaa sairaalassaoloaikaa ja kompli-
kaatioita sekda mahdollistaa potilaille parempi toimintakyky (Herzer, Chen, Heinemann & Gonzalez-
Fernandez 2016, 1626; Parent, Barchi, LeBreton, Casha & Fehlings 2011, 1369). Hoidon ja kuntou-
tuksen seka seurannan keskittaminen mahdollistaa laajan osaamisen seka ajantasaisen tutkimus-
tiedon soveltamisen hoito- ja kuntoutuskaytantéjen valinnassa. Samalla prosessimaisella toimin-
nalla ja kdytantdjen integraatiolla voidaan parantaa toiminnan laatua ja vaikuttavuutta seka
alentaa kustannuksia. (Torkki, Leskela, Maksimainen, Niemeld, Koukkula, Torvinen, Mulari, Vali-

maa & Rimpels 2016, 13-14.)

2.3.1 Selkdaydinvammakuntoutuksen toteuttaminen Taysissa

Keskittamisasetuksen (A336/2011, 5§) mukainen toiminta Tampereen yliopistollisessa sairaalassa
(Tays) on vakiintunut viime vuosien aikana. Akuuttivaiheessa toteutuvilla konsultaatiokdaynneilla
suunnitellaan tarkoituksenmukainen kuntoutusprosessi, ja mikali nahdaan tarvetta intensiivikun-
toutukselle, se pyritdan toteuttamaan Taysin Neurologisessa kuntoutusyksikdssa tai muussa osas-
tokuntoutuksessa lahempana potilaan asuinpaikkaa. Lievan oirekuvan omaavien potilaiden kun-
toutus voi toteutua myo6s avokuntoutuksena julkisen tai yksityissektorin toimesta. Selkaydin-
vammakuntoutus on monialaista ja moniammatillista, ja intensiivisessa osastokuntoutuksessa py-
ritdan tukemaan potilaan toimintakykya yksilollisesti vammatason ja -laajuuden mukaisesti. Kun-
toutuksessa huomioidaan potilaan oma toimintaymparisto seka tarvittavat apuvalineet ja saata-
villa olevat palvelut. Prosessissa korostuu monialaisuus, jolloin hydédynnetdan eri tieteenalojen,
kuten lddke-, hoito- ja sosiaalitieteen, asiantuntemusta vammautuneen hyvan eldamanlaadun mah-

dollistamiseksi (Vuolanto, Vanhala & Apponen 2015, 297).

Selkaydinvammaseuranta toteutuu selkdydinvammapoliklinikalla, jonka toimintaa koordinoi kun-
toutusohjaaja. Tavallisesti intensiivinen seuranta toteutuu moniammatillisella poliklinikalla vahin-
taan 2-3 vuoden ajan, minka jalkeen kdynteja harvennetaan tai seurantavastuu voi siirtya lahim-

pdan keskussairaalaan tai tilanteen vakiinnuttua perusterveydenhuoltoon. Seurantakaynneilld
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arvioidaan kuntoutujan terveydentilaa, toimintakykya seka kuntoutustarvetta seka laaditaan tar-
vittavat jatkotutkimuslahetteet ja lausunnot. Seurantaan kuuluu myoés ohjaus terveellisiin elaman-

tapoihin seka aktiiviseen osallistumiseen kuntoutujan omassa elinymparistdssa.

2.3.2 Kuntoutuksen vaikuttavuus

Kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointi on merkityksellista muun muassa paatéksenteon tueksi oi-
kea-aikaisen, oikein kohdennetun ja resursoidun toiminnan saavuttamiseksi seka kansantaloudelli-
sen tehokkuuden takaamiseksi ja terveyden ja hyvinvoinnin lisadmiseksi (Harra, Holvikivi, Hyrkka-
nen, Immonen, Kiviaho-Tiippana, Pikkarainen, Sallinen & Sihvonen 2016, 12; Martin 2012, 201—-
202). Sen tutkiminen ja arviointi on kuitenkin haastavaa, koska huolimatta siita, ettd kuntoutus
kohdentuu yksil6on, niin tuloksellisuuteen vaikuttavat myos toiminnalliset ymparistot seka yhteis-
kunnalliset rakenteet (Jarvikoski, Harkdpaa & Salminen 2015, 18.) Vastaavanlaista ndkemysta tuo-
vat esiin myos Pitkdanen, Torkki, Tolkki, Valtakari ja Leskela (2020, 18) todetessaan, etta interventi-
oiden ja vaikutusten valinen suhde ei ole suoraan verrattavissa tuloksiin, koska tuloksellisuus voi

maarittya myos asiakkaan motivaation tai hoitomyonteisyyden mukaisesti.

Pitkdnen ja muut (2020, 18) mainitsevat Lindbladin ym. (2017) todenneen vaikuttavuudella tavoi-
teltavan sitd, ettd asiakkaat huomioidaan yksil6ind omine tarpeineen ja tavoitteineen. McColl-Ken-
nedy, Snyder, Elg, Witell, Helkkula, Hogan & Anderson (2017, 21) taas toteavat, etta terveyden-
huollon asiakkaan rooli on muuttunut aktiivisemmaksi, mika voi lisata asiakastyytyvaisyytta ja
vaikuttaa siten myoOnteisesti terveyteen ja elamanlaatuun. Vaikuttavuutta arvioitaessa tulisi kyeta
tunnistamaan kuntoutujalle merkitykselliset muutokset seka hanen tarpeitaan vastaava kuntou-
tuskokonaisuus, mika tekee arvioinnista entistd haastavamman. Lisdksi kuntoutuksen vaikuttavuu-
teen liittyy oleellisesti myds muiden kuntoutumisprosessiin liittyvien henkildiden — kuten laheisten
— sitoutuminen. (Autti-R&mo, Poutiainen, Pohjolainen & Kehusmaa 2016, 92-95.) Tama nousi esiin
myo6s Kelan sydankuntoutuskurssien toteutumista arvioitaessa, missa kuntoutujat mainitsivat |a-
heistensa roolin kuntoutuksessa olevan merkittdva (Seppanen-Jarveld, Karhula, Saukkonen, Ukkola

& Heinijoki 2023, 39).

Nayttoon perustuvan kuntoutusintervention vaikuttavuus pohjautuu yleensa kuntoutujan toimin-
takykyyn tai siihen liittyviin tekijoihin. Arjen kuntoutustydssa seka kuntoutuksen vaikuttavuuden

arvioinnissa tutkimustiedon soveltamisen ohella tulee huomioida kuntoutujan yksil6llinen tilanne,
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mika mahdollistuu muun muassa empiirista eli kuntoutujan kokemuksiin liittyvaa tietoa hyédynta-
malla. (Autti-Rdmo ym. 2016, 92-95; llves, Korpi, Honkanen & Aartolahti 2022, 12-13.) Anttila
(2023, 69-70) tuo digitaalista sydankuntoutusta kasittelevassa vaitoskirjassaan esiin juuri kuntou-
tujan yksil6llisten ja hdanen omaan elamantilanteeseensa soveltuvien tavoitteiden asettamisen tar-
keyden. Lisaksi han korostaa, etta toiminnan muuttaminen tavoitteiden mukaisesti vaatii kuntou-

tukselta myds jatkumoa eli tukea ja seurantaa (mts. 69).

Kuntoutuksen tavoitteiden asettaminen tai niiden saavuttamisen seuranta tulee perustua niiden
mitattavuuteen. Sosiaali- ja terveysministerio maarittelee kuntoutuksen tavoitteena olevan ”edis-
taa yksilon toimintakykya, itsenaista selviytymista, osallistumismahdollisuuksia, ty6- ja opiskeluky-
kya, tyollistymista ja tyossa jatkamista” (Kuntoutus 2023). Meilla on olemassa toimintakyky- ja
elamanlaatumittareita seka erilaisia tyokykyarvioita, mutta nouseeko naista esiin kuntoutujan oma
kokemus? Subjektiivisen kokemuksen mittaaminen lienee varsin haastavaa ja siihen liittyy useita
muuttujia, joilla on merkitysta tavoitteiden saavuttamiseen ja siten kuntoutuksen vaikuttavuu-
teen. Kaytannon tyossa hiljaisen tiedon hyddyntaminen nousee tarkeaksi, ja silla voidaan ohjata

arviointia kuntoutujaldhtoiseen ajatteluun.

Selkaydinvammakuntoutuksessa vammautuneen osallisuuden huomiointi tarkoittaa myos hanen
mahdollisuuttaan osallistua kuntoutuksen suunnitteluun ja paatoksentekoon. Tarkedna nahdaan
yksilon omien nakemysten ja mieltymysten kysyminen, mutta samanaikaisesti on tunnistettava ha-
nen valmiutensa realististen kuntoutumisedellytysten arviointiin. (Lindberg, Kreuter, Taft & Person
2013, 836.) Toimintakyvyn kohenemisen ohella kuntoutuksen vaikuttavuus muodostuu suurelta

osin myos tarkoituksenmukaisten apuvilineiden ja ympariston esteettomyyden jarjestamiseen.

2.4 Laaturekistereista

Suomessa on vasta viime vuosina alettu kiinnittda huomiota jarjestelmalliseen laaturekisteritoi-
mintaan. Vuonna 2019 tuli voimaan Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta kaytosta
(L522/2019), mika on mahdollistanut rekisterien kayton laajenemisen. (Jonsson 2020, 1218.) Laa-
turekisteri voidaan maaritellad potilashoidon ja hoitotulosten tai vaikuttavuuden tietovarantona,
joka helpottaa tietyn potilasryhman saaman hoidon laadun seurantaa ja arviointia. Terveyden ja

hyvinvoinnin laitoksen yllapitamia rekistereitad kutsutaan kansallisiksi laaturekistereiksi, ja niilld on
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yhtendinen rakenne ja kayttotarkoitus. Nama mahdollistavat hoidon ja palvelun laadun kehitta-
mista kansallisella tasolla, ja niiden raportoinnissa korostuu vertaiskehittaminen. (Terveydenhuol-

lon kansalliset laaturekisterit 2024.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen pilottihanke Terveydenhuollon kansalliset laaturekisterit
(2018-2020) on osoittanut, etta laaturekisterien avulla voidaan tuottaa arvokasta laatu- ja vaikut-
tavuustietoa seka terveyshyotya. Sen mukaan tarkedna nahdaan potilaan osallistuminen tiedon
tuotantoon, mika laajentaa tietopohjaa korostaen koettua terveyshyotya ja helpottaa ammattilais-
ten kirjaustaakkaa. (Keindnen, Brummer-Korvenkontio, Eskola, Ettala, Hartikainen, Hovi, Iso-
somppi, Kivela, Karki, Karkkainen, Laatikainen, Liukko, Niemi, Mattila, Merildinen, Mustonen, Pek-

kanen, Puolakka, Relas, Sainio, Salo, Salonen, Sokka-Isler, Suvisaari, Tahkola & Tiirinki 2020, 2791.)

Laaturekisterien sisdltamien hoitotietojen ohella Thl:n verkkosivuilla nostetaan esiin vointimitta-
reiden hyodyntaminen vaikuttavuustiedon kerdamisessa (Laaturekisterien vointimittarit 2024).
Asiakaslahtoisyyden tueksi tietoa kerataan standardoiduilla ja validoiduilla PROM- ja PREM-
mittareilla, joista ensin mainittu kuvaa potilaan itsearviointia hanen terveydentilastaan, toiminta-
kyvystaan tai elamanlaadustaan, ja jalkimmainen mittaa hanen yksilollista kokemustaan hoitopro-
sessista tai palvelusta. (Tiirinki, Parviainen, Luoto, Sinervo, Sainio, Linnanmaki, Niemi ja Aalto 2019,

83-87.)

Malmivaara ja Roine (2013, 1250) korostavat myos potilaan subjektiivisen kokemuksen huomioi-
mista hdanen terveydentilansa muutoksen arvioinnissa, mutta toteavat lisaksi, ettd vaikuttavuuden
arviointia varten tarvitaan objektiivisia mittareita. Kansallisesti kaytettavien geneeristen mittarei-
den toimivuutta ja kaytettavyytta tulee jatkuvasti arvioida, ja niiden sisaltéjen vertailtavuuteen on
kiinnitettava huomiota (Tiirinki & Jonsson 2020, 1232-1234). Tiedonkeruuprosessin vakiointi seka
toteutettavuus on nahty tarkedksi myos kansainvalisissa keskusteluissa (Carinci, Van Gool, Mainz,
Veillard, Pichora, Januel, Arispe, Kim & Klazinga 2015, 143). Laaturekisterien kayttdminen tiedon-
keruun vadlineena voi helpottaa tiedon hyddyntamista ja edistaa tarkoituksenmukaisten toiminta-
mallien omaksumista tehostaen siten hoidon vaikuttavuutta ja kustannustehokkuutta (Malmivaara

ym. 2013, 1249).
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Taysissa selkdydinvammakuntoutuksessa on kaytdssa toimintayksikkdékohtainen Selkdaydinvamma-
rekisteri. Rekisteri sisaltda jo aiemmin mainitut tiedonkeruupohjat seka toimintakykymittarit (kts.
2.2.2). Tietoa kerataan seka osastokuntoutusvaiheessa etta seurantakaynneilld eri ammattiryh-
mien toimesta. Viime vuosina tiedonkeruuta on muokattu, ja talla hetkella kirjataan demografisten
tietojen lisdksi vamman taso ja laajuus, vammautumispaiva, akuutti- ja kuntoutushoidon kesto
seka kotiutumispaikka. Lisdksi kuntoutusosastojaksolla kerataan potilailta toimintakykytietoa

SCIM-SR -mittarilla ammattilaisen ohjaamana.

Selkaydinvammapoliklinikalla seurantakayntia edeltdvasti kuntoutuja arvioi omaa terveydenti-
laansa ja toimintakykyadn vastaamalla esitietokyselyyn. Kysely sisadltaa paitsi ruumiin/kehon toi-
mintoihin liittyvia kysymyksia, myos kuntoutukseen laajemmin sisaltyvia arviointikohteita suoritus-
ten ja osallistumisen osalta sekd kuntoutujan omaa aktiivisuutta kuvaavia kysymyksia. Lisaksi
kysytdaan kuntoutujan subjektiivista kokemusta hanen fyysisesta ja psyykkisesta toimintakyvystaan
seka yleisestd elamanlaadustaan. Haasteena nahdaan se, etta edellda mainittuja maareita ei doku-

mentoida siten, ettd muutoksia kyettaisiin helposti seuraamaan kuntoutumisprosessin edetessa.

Vuoden 2023 alusta lahtien kyselyyn on liitetty Selkdydinvammaisen henkilon toimintakyvyn it-
searviointimittari SCIM-SR. Vaikka taman mittarin kdayttokokemukset kuntoutumisprosessin seu-
rannassa ovat vield vahaisia, voidaan jo nyt todeta, etta siitd saatava data helpottaa potilaan oman
arvioinnin seuraamista, jolloin siind tapahtuvaan muutokseen voidaan tarvittaessa puuttua. Thl:n
suosituksen mukaisesti vointimittarilla pyritdaan arvioimaan potilaan parjaamista sairauden tai
vamman kanssa (Laaturekisterien vointimittarit 2024). Psykososiaalisten muuttujien osalta mitat-
tava rekisteritieto on varsin vaillinaista, koska SCIM-SR -mittari ei naita huomioi. Lisdksi toiminta-
kyvyn objektiivista arviointia ei rekisteriin kirjata. Nain ollen talta osin kuntoutuksen vaikutta-
vuutta ei ole kyetty arvioimaan prospektiivisesti, ja voidaankin todeta, etta rekisteritiedon

validiteetti ja reliabiliteetti kuntoutuksen vaikuttavuuden arvioinnissa ei ole aukotonta.
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3 Opinndytetyon tavoite ja tarkoitus

Opinndytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoa siitd, miten laaturekisteritietoa voidaan hyddyntaa
selkdydinvammakuntoutuksen vaikuttavuuden lisdamiseksi ja siten potilaiden elamanlaadun ko-
hentamiseksi. Tavoitteena on selvittdaa kuntoutuksessa kaytettavien laaturekisterien toimintakyky-
tiedon kerdaamista ja hyodyntamista kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla. Opinnaytetydssa yh-
teistydkumppanina on Taysin Neurologinen kuntoutusyksikkd, joka toimii yhtena Suomen
kolmesta Selkaydinvammakeskuksesta. Tutkimustyon tuloksia voidaan hyodyntaa myos kehitetta-

essa Selkdydinvammarekisterin sdahkoista tiedonkeruuta toimintakyvyn arvioinnin nakdékulmasta.

Tutkimuskysymykset

Millaisia tekijoita selkdydinvammakuntoutuksen laaturekisteritiedon kerdamisessa ja hyodyntami-

sessa tulee huomioida kuntoutuksen vaikuttavuuden edistamiseksi?

1. Millaista toimintakykyyn tai potilaan osallisuuteen liittyvaa rekisteritietoa kuntoutusalalla kera-
taan?

2. Millaisia haasteita ja mahdollisuuksia rekisteritiedon kerdamiseen liittyy?

3. Miten laaturekisteritietoa hyédynnetdan kuntoutuksen vaikutusten/vaikuttavuuden arvioinnissa?

4 Metodologiset valinnat

4.1 Tutkimusmenetelmana kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Tutkimusmenetelméana kuvaileva kirjallisuuskatsaus pyrkii tiivistdamaan aiempaa tutkimustietoa ja
mahdollistaa synteesin laatimisen johtopaatoksista (Salminen 2011, 6). Kangasniemi, Utriainen,
Ahonen, Pietila, Jadskeldinen ja Liikanen (2013, 294) nostavat esiin Burns & Groven (2005) ndke-
myksen siitd, ettd kuvailevalla kirjallisuuskatsauksella voidaan tarkastella my6s vallitsevaa keskus-
telua kyseisesta ilmiosta seka tunnistaa kehitystarpeita. Se eroaa systemaattisesta kirjallisuuskat-
sauksesta siina, etta tiukkojen sdantdjen noudattaminen on valjempad muun muassa aineiston
valinnassa. (Salminen 2011, 6-8.) Suhonen, Axelin ja Stolt (2015, 9) tuovat esiin tdman mahdolli-

sena katsauksen heikkoutena, mikali alkuperaisten tutkimusartikkeleiden laadun arviointia ei
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tehda kattavasti. Green, Johnson ja Adams (2006, 113) ovat todenneet, etta kuvailevaa kirjallisuus-
katsausta voidaan hyodyntaa tarkasteltaessa jatkotutkimustarpeita ja siten tuottaa laadukasta ja

ajankohtaista tutkimustietoa, johon ei tieteellinen kirjallisuus anna riittavaa tietoa.

Mikali kirjallisuuskatsauksen tulokseksi halutaan syvallista tietoa kdsiteltavasta aiheesta, tulee tut-
kimuskysymys rajata tarkasti. Toisaalta moninakdkulmaisuus tiedonhankinnassa toteutuu helpom-
min, jos kysymys asetellaan valjemmin. (Kangasniemi ym. 2013, 295.) Tassa opinndytetyossa pyri-
taan tuomaan esiin jo olemassa olevaa tietoa, jota voidaan tarkastella suhteessa kansallisiin
kaytantdihin ja siten vertailla tutkimustietoa empiiriseen nakemykseen. Aineiston valinnassa kay-
tetdan eksplisiittista menetelmas, jolloin hakua ohjaavat tutkimuskysymykset, mutta valjemmin
rajoituksin kuin systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa. Kangasniemi ja muut (2013, 296) koros-
tavat kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston valinnassa reflektiota suhteessa tutkimuskysy-

mykseen, jolloin valintaa ohjaa tiukkojen rajausten sijaan aineiston sisalto.

4.2 Tiedonhaku ja aineiston kuvaus
4.2.1 Tiedonhakuprosessi

Tiedonhaku tehtiin seuraavista tietokannoista: CINAHL Ultimate, Elsevier, Medline, Pro Quest
Central ja Pubmed. Hakutermeina kaytettiin koehaun perusteella seuraavia hakusanoja tai niiden
yhdistelmia: rehabilitation AND "quality registry"” OR “quality registries” AND (content OR useful
OR exploit*). Lisaksi tiedonhakua taydennettiin etsimalla Google Scholar -tietokannasta tutkimuk-
sia vapaasanahaulla. Hakustrategian suunnittelussa tehtiin koehakuja rehabilitation-termiin liitet-
tynd muun muassa termeilld “quality database”, “registry-based research” seka “clinical registries”
mutta nailla ei saatu otsikoiden perusteella tutkimuskysymykseen liittyvaa aineistoa. Vilkka (2023,
56) toteaa, etta tutkimuskysymyksen ja hakutermien tulisi vastata toisiaan. Ndin ollen hakustrate-
gia suunniteltiin kuntoutuksen laaturekisteri -kasitteen ymparille. Mainittakoon, etta koehaun pe-
rusteella kuntoutuksen laaturekistereista ei |6ytynyt suomenkielista tutkimustietoa, joten proses-

sissa on jatetty tietoisesti valitsematta suomenkielisia hakusanoja. Tutkimusartikkelien

valintakriteerit esitelldan taulukossa 1.



Taulukko 1. Tutkimusartikkeleiden valintakriteerit

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

rekisterisisalto tai muu keratty tieto koskee
kuntoutusta, liittyy mitattavaan toimintakyky-
tietoon tai kasittelee mittareiden kayttoa re-
kisteritiedon kerdadamisessd/hyodyntamisessa

muut terveydenhuollon rekisterit tai tiedonke-
ruu ei kohdistu toimintakykyyn eikd mittarei-
den kayttoon

artikkeli/tutkimus julkaisuvuosi 2012-2023

ennen vuotta 2012 julkaistu aineisto

englanninkielinen

muut kielivalinnat

aikuisvaestoa koskeva aineisto

lapsia koskeva aineisto

vertaisarvioitu

ei vertaisarvioitu

koko teksti saatavilla veloituksetta

koko tekstia ei saatavilla

Tiedonhausta pidettiin paivakirjaa (liite 2), ja sen perusteella tiedonhakuprosessi on kuvattu

PRISMA-vuokaaviota mukaillen (kuvio 2.).

aineisto
tietokannoista

n=196

aineisto
vapaasanahaulla

m=129

~,
otsikon perusteella
poissuljettu
. n=292
otsikon perusteella
B '\ J
valitut
n=33 ra . b
| abstraktin perusteella
. poissuljettu
‘ I:aksolskappaleet n=20
—
n=4 (ei koske kuntoutuksen sis3faE n=13
2 vertaisarvioitu n=2
i koske aikuisvdsstdE n=3
abstraktin perusteella ai koko tekstia saatavilla n=2)
valitut \ /
n=9
s Y
kokotekstin perusteella
poissuljetiu
_
n=2
ps A

katsaukseen valitut

n=7

Kuvio 2. Tiedonhakuprosessi PRISMA vuokaaviota mukaillen (Vilkka 2023, 68 muokattu)
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Katsauksen tuloksena on todettavissa, etta tutkittua tietoa kliinisten rekisterien kuntoutuksen vai-

kutuksista tai sen laadun kehittamisesta on saatavilla varsin vahan. Useimmiten vdestopohjaiset

rekisterit keraavat tietoa tutkimustarkoitusta tai viranomaisraportointia varten, eika tiedonkeruu

kohdistu palvelun laadunarviointia hyédyntaviin tietoihin (Hoque, Kumari, Hoque, Rusecaite, Ro-

mero & Evans 2017, 13-15). Yhtdk&dan suoraan kuntoutuksen interventioihin tai vaikuttavuustulok-

siin pohjautuvaa rekisteritutkimusta ei ollut saatavilla, joten aineistoksi hyvaksyttiin myds tutki-

mukset tai katsaukset, joissa kasiteltiin kuntoutuksen tiedonkeruuta mittaamisen nakdkulmasta tai

rekisteritiedon hyddyntamista kliinisessa tydssa potilaiden tai ammattilaisten nakékulmasta. Tau-

lukossa 2. kuvataan analyysiin valitut tutkimusartikkelit.

Taulukko 2. Tutkimusartikkeliluettelo

Tutkimus- Tutkimuksen Kohderyhma Tutkimus- Tarkeimmat tulokset
artikkeli tarkoitus menetelma

Ruseckaite, R., | Tutkimuksen tavoit- Yli 18-vuotiaat, Laadullinen PROM-mittareiden sisalta-
Bavor, C., teena oli maaritella englanninkieliset tutkimus. man tiedon kerdaminen
Marsh, L., rekisteriin sopiva potilaat, joille oli tarkeaa terveyteen perus-
Dean, J., Daly, | PROM-mittari huomi- | tehty operaatio tuvan eldméanlaadun mit-
0., Vasiliadis, oiden seka kaytetta- virtsankarkailun taamisen nakdkulmasta,
D. & Ahern, S. | vyys etta rekisteritie- | vuoksi + mika helpottaa yksilollisen
2022. don hyédynnettavyys. | kyseista oiretta hoidon suunnittelua.

Evaluation of
the acceptabil-
ity of patient-
reported out-
come
measures in
women follow-
ing pelvic floor
procedures.

hoitavat laakarit

(potilaat n=12;
ammattilaiset
n=11)

Mittareiden kayttoonottoa
tulee tukea prosesseilla,
jotka mahdollistavat dialo-
git potilaiden ja ammatti-
laisten valilla.

Huomioitava mittariston
edullisuus ja sdhkoisten tie-
donkeruun tehokkuus.




20

Tutkimus- Tutkimuksen Kohderyhma Tutkimus- Tarkeimmat tulokset
artikkeli tarkoitus menetelma
PREM-menetelmien kayt-

Shunmuga Tutkimuksen tavoit- Laadulliset tutki- toonottoa helpottavia kes-
Sundaram, C., | teena oli selvittda po- | mukset, jotka liit- Systemaatti- | keisia tekijoita olivat toi-
Campbell, R, tilaiden ja terveyden- | tyivat PREM- nen kirjalli- mintaan kannustava
Ju, A, King, M. | huollon menetelmiin suuskatsaus | organisaatiokulttuuri ja joh-
& Rutherford, | ammattilaisten ndke- | (n=20) don tuki seka vertailumah-
C. 2022 myksia PREMS- dollisuus eri sairaaloiden

mittareiden kaytosta Sisdanottokritee- valilla.
Patient and kliinisessa tydssa. rina laadullinen
healthcare tutkimus tai osa- Esteina nahtiin resurssien
provider per- tutkimus, jossa rajallisuus (henkil6sto ja
ceptions on mika tahansa poti- ajanpuute) seka henkilo-
using patient- lasryhma ja ter- kunnan vastarinta.
reported expe- veydenhuollon
rience ammattilainen PREM-mittareilla saadun
measures seka tutkimuskoh- tiedon kerdaaminen ja ana-
(PREMSs) in teena kokemuk- lysointi tarkeaa palveluiden
routine clinical set/ laadun parantamiseksi.
care: a system- nakemykset
atic review of Sahkoinen tiedonkeruu kus-
qualitative tannustehokasta.
studies
Hommel, A. & | Tavoitteena oli tutkia, | 1.1.2011 - Retrospektii- | Kansallista laaturekisteritie-
Baath, C. voidaanko kansallista | 31.12.2013 sairaa- | vinen tutki- toa voidaan kadyttaa vali-
2016. laaturekisteria kayttda | lan otetut potilaat; | mus (ko- neena seka auditointiin

lonkkamurtumasta ialtaan 80 +v. hortti) ettd hoitotyon laadun arvi-
A national karsivien idkkaiden (n=1026) ointiin. Tarkedana nahdaan
quality regis- potilaiden hoidon pe- jasennelty riskinarviointi

ters as a tool
to audit items
of the funda-
mentals of
care to older
patients with
hip fractures.

rusteiden tarkastusva-
lineend, ja miten re-
kisteria kaytetaan.

kliinisten indikaattoreiden
perusteella.

Rekisteritiedon perusteella
kohdennettu koulutus hen-
kilokunnalle komplikaatioi-
den ehkaisemiseksi, kun-
toutuksen aiempi aloitus
seka potilaan osallistumi-
sen tukeminen ovat tarkea
0sa paranemis- ja kuntou-
tumisprosessia.
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Tutkimus- Tutkimuksen Kohderyhma Tutkimus- Tarkeimmat tulokset
artikkeli tarkoitus menetelma

Erntsson, O., Tutkimuksen tavoit- Ruotsin kansalliset | Review-artik- | EQ-5D-tietoa hyédynne-
Janssen, MF & | teena oli tuoda esiin, laaturekisterit, keli taan interventioiden arvi-

Heintz, E.
2020.

Collection and
use of EQ-5D
for follow-up,
decision-mak-
ing, and qual-
ity improve-
ment in health
care - the case
of the Swedish
National Qual-
ity Registries.

miten EQ-5D -mittari-
tietoa keratdan ja kay-
tetdan terveyden-
huollon seurannassa,
paatoksenteossa seka
laadun parantami-
sessa.

joilla on lisenssi

tiedonkeruuseen
EQ-5D -mittarilla

(n=41)

oinnissa seka laatuindikaat-
toreina hoidon laadun
seurannassa.

Keratyn tiedon hyodynta-
minen paatdksentekoa var-
ten seka laadun paranta-
miseksi jai epdselvaksi.

Henkiloston tulee pitaa tie-
donkeruuta tarkeans, jotta
silhen kdytetdan aikaa. Li-
saksi tarvitaan selkea ta-
voite, jotta sidosryhmat si-
toutuvat tiedon keruuseen.

Churchill, K.,
Warner, L.,
Keogh, E. & Al
Sayah, F. 2021.

Implementa-
tion of EQ-5D-
5L as a routine
outcome
measure in
Community
Outpatient
and Special-
ized Rehabili-
tation Ser-
vices.

Raportin tarkoituk-
sena luoda yleiskat-
saus PROM-
mittareiden kayttoéon-
ottoon kuntoutusmal-
lissa seka tuoda esiin
prosessin keskeiset
edistdjat ja haasteet.

Mittariksi valikoi-

tui EQ-5D-5L,

koska sitd voidaan
kayttaa potilaskes-
keisten keskuste-

lujen helpotta-
miseksi seka
terveydenhuol-

lossa paatoksen-

teon tukena.

Narratiivinen
selostus/ra-
portti.

Mittareiden kayttoa kliini-
sessa tyossa tukivat vahva
organisaation tuki, kayttaja-
koulutus seka sahkdinen
tiedonkeruu. Aiempi koke-
mus mittareiden kadytosta
edisti prosessia.

Estavina tekijoind mm. tie-
don merkityksettomyys klii-
niseen tyohon. Potilaan ja
ammattilaisen valista dialo-
gia ja siten hoidon suunnit-
telua helpotti paperilla ke-
ratty tieto.

Jarjestelmatasolla tietojen
visualisoinnin nahtiin edis-
tavan avoimuutta ja vastuu-
velvollisuutta.
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Tutkimus- Tutkimuksen Kohderyhma Tutkimus- Tarkeimmat tulokset

artikkeli tarkoitus menetelma

Lindstrom Eg- | Tutkimuksen tarkoi- Ison-Britannian ja | Laadullinen Rekisterisisallon jatkuva ke-

holm, C., Hel- tuksena oli selvittaa, Tanskan kansalli- tutkimus hittdminen tarkeaa toimin-

mark, C., miten kliiniseen laatu- | sen Sydankuntou- nan mukaisesti. Lisaksi re-

Doherty, P., rekisteriin tietoja tus-rekisterien kisterin

Nilsen, P., syottava henkilosto tayttajat helppokayttoisyyteen kiin-

Zwisler, A. & kokee rekistereihin (sh, terapeutti, nitettdva huomiota.

Bunkenborg, liittyvan taytantoon- hallinto)

G. 2019. panoprosessin (n=24) Rekisterin tayttamista tu-
kee johdon tuki seka rekis-

“Struggling terin merkityksen korosta-

with practices” minen.

— a qualitative

study of fac- Prosessin suunnittelussa

tors influenc- huomioitava vastuutaho

ing the seka kayttajakoulutus.

implementa-

tion of clinical

quality regis-

tries

for cardiac re-

habilitation in

England and

Denmark

Poffley, A., Kansainvalisen kat- Sydankuntoutuk- Systemaatti- | Sahkdinen tiedonsiirto

Thomas, E., sauksen tarkoituksena | seen liittyvat laa- nen kirjalli- saasti aikaa.

Grace, S., Neu- | oli kuvailla sydankun- | turekisterit, jotka suuskatsaus

beck, L., Gal- toutukseen liittyvien tayttivat sisaanot- Tiedonkeruun indikaatto-

lagher, R., Nie- | laaturekisteritietojen | tokriteerit (n=11). reissa suurta vaihtelua, klii-

bauer, J. & luonnetta seka niiden niset mittarit valittiin riski-

O’Neil, A. kerddamiseen ja kayt- tekijoiden hallinnan

2017. toon liittyvia seikkoja. perusteella.

A systematic
review of car-
diac rehabilita-
tion registries

Tiedonkeruun esteina nah-
tiin hallinnolliset seikat, ke-
ratyn tiedon puutteellisuus
ja tietojen kirjaamiseen ku-
luva aika.

Pelkka rekisterin olemassa-
olo ei takaa laatua, vaan
tietoja on hyédynnettava
laadun seurannassa, jotta
paatoksenteko kustannus-
tehokkaiden toimintamal-
lien kdyttoonottoon mah-
dollistuu.
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4.2.3 Aineiston laadunarviointi

Tutkimusten laadunarvioinnissa tulisi huomioida validiteetin eli patevyyden seka reliabiliteetin eli
luotettavuuden lisdksi sovellettavuus, siirrettavyys ja yleistettavyys. Katsauksen kannalta tarkeaa
on pohtia tutkimusten puutteiden tai vahvuuksien vaikutusta katsauksen tuloksiin. (Vilkka 2023,

93.) Pyrkimyksena on, ettd aineiston perusteella voidaan tehda johtopaatoksia tarvittaessa myos

siitd, millaista tietoa ilmiosta jatkossa tarvitaan (Niela-Vilén & Hamari 2016, 26-28).

Valittujen tutkimusartikkelien laadunarviointi tehtiin paaosin JBI:n arviointikriteerien mukaisesti
(Liite 2). Valitun aineiston laatu voidaan todeta hyvaksi, vaikka arvioinnissa todettiin myds puut-
teita. Saatu tutkimustieto on sovellettavissa ja siirrettavissa myos kiinnostuksen kohteena olevaan
laaturekisterin kayttoon, eivatka muutamat puutteet artikkeleissa heikenna katsauksen tulosta.
Valitut tutkimukset ovat kaikki vertaisarvioitu, mutta julkaisut ovat Impact Factor -luokituksen mu-
kaan varsin vahan viitatut. Kaikki kanavat, joissa tutkimukset on julkaistu, saavat Julkaisufoorumi-

luokituksessa vahintdaan tason 1 ja kaksi kanavista korkeamman tasoluokituksen.

5 Aineiston analyysi ja tulokset

5.1 Aineiston analyysi

Tuomen ja Sarajarven (2018, 101-103) nakemyksen mukaan kirjallisuuskatsauksen tulosten luokit-
telua ei voida kutsua varsinaiseksi analyysiksi, mutta luokittelu tai ryhmittely voidaan tehda sisal-
I6nanalyysin avulla. Nain tuloksista on helpompi rakentaa kasittelyn tueksi runko, mutta tavoit-
teena ei ole aineiston abstrahointi (aineiston kéasitteellistaminen) kuten laadullisessa
tutkimuksessa (mts. 101-103). Vilkan (2023, 86-88) mukaan sisdllonanalyysi koostuu aineiston val-
mistelusta, organisoinnista ja raportoinnista, minka pohjalta pyritaan tekemaan synteesia tutki-

muksen tavoitteen saavuttamiseksi.

Tassad opinndytetydssa katsaukseen valitut tutkimukset kaytiin tarkoin lapi, ja tiedonhaun tulokset
analysoitiin niin kutsutulla abduktiivisella sisallonanalyysilla. Tuomi ym. (2018, 80) mainitsevat Ala-
suutarin (2011) kuvanneen silla analyysid, jossa paattelya ohjaa jokin ajatus tai nakemys. Tutki-
muksessa toteutettua analyysia voidaan kutsua myos teoriaohjaavaksi sisallénanalyysiksi, koska

sisallosta etsittiin eklektisesti tietoa aiemman tiedon tai oletuksen perusteella (Tuomi ym. 2018,
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81). Luokittelua ohjasivat laaditut tutkimuskysymykset, ja niihin pohjaten aineistosta etsittiin ku-
vauksia toimintakyvysta ja osallisuudesta, kuntoutuksesta sekda mahdollisimman laajasti tiedonke-
ruusta tai rekisterimerkinndista. Aineistosta loydetty tieto luokiteltiin samankaltaisten sisaltdjen

perusteella kuvion 3. esimerkin mukaisesti.

KIRJAUS YHTEINEN NIMITTAJA TUTKIMUSKYSYMYKSEN
MUKAINEN LUOKITTELU

tieto potilaan yksil6llisista
ominaisuuksista ja potilaskyselymittarit
terveydentilasta Potilaan osallisuus
tieto potilaan kokemuksista
terveydenhuoltopalveluissa
potilaan huolien ja kokemusten dialogi potilaan ja ammattilaisen
ymmartaminen valilla

Kuvio 3. Esimerkki aineiston luokittelusta

Tiedonhakua tehtdessa havaittiin, etta varsinaista kuntoutusalan laaturekisteritutkimusta vaikutta-
vuuden tai hyédynnettavyyden kontekstissa ei ollut saatavissa, jolloin paadyttiin hyvaksymaan
kaikki kuntoutukseen liittyva rekisteritieto ja aineistoa tutkittiin laajemmalla otannalla tutkimuk-
sen tavoitteen ohjaamana. Koska vastausta tutkimuskysymykseen ei keratysta tiedosta ollut suo-
raan loydettavissa, jouduttiin [api koko analyysin pohtimaan tavoitteen kannalta mahdollisimman
merkityksellista tietoa ja soveltamaan sita selkdydinvammarekisterin kaytosta kertyneen kokemus-

tiedon pohjalta.

Valmisteluvaiheessa huomattiin, etta toimintakykyyn liittyva tieto oli yksipuolista, l[ahinna potilai-
den tuottamaa, eika tutkimukseen valituissa artikkeleissa ollut |I0ydettavissa objektiivisesti mitat-
tua rekisteritietoa. Talloin aineistosta kerattiin kaikki mahdolliset seikat, joilla on yhteys osallisuu-
teen, ja arvioitiin keratyn tiedon merkitysta laaturekisterin ndkokulmasta. Toimijuus tai osallisuus
mainittiin ainoastaan niissa tutkimuksissa, joissa potilaat olivat itse osallistuneet tiedonkeruuseen.
Nain ollen paadyttiin erottelemaan aineistosta toimintakyvyn ja osallisuuden teeman lisaksi rele-

vantin objektiivisen tiedon kerdamiseen liittyvia pohdintoja.



25

Rekisteritiedon kerdaamiseen liittyvaa tietoa loytyi tutkimusartikkeleista varsin kattavasti. Aineis-
tosta nousi esiin rekisterin sisdltoon, sen kaytt6a mahdollistaviin resursseihin ja kdytannon jarjes-
telyihin liittyvia kuvauksia. Naita luokittelemalla saatiin hyva pohja selkdaydinvammarekisterin tie-

donkeruun kehittamiseksi.

Kuntoutuksen vaikuttavuuden tai tuloksellisuuden arviointiin liittyvid kuvauksia tai teemoja ei ai-
neistosta ollut 16ydettavissa. Silvennoinen-Nuora (2010, 321) on todennut vaitdskirjassaan, etta
vaikuttavuuden arviointi tulisi tehda aina tavoiteldhtoisesti, jolloin arvioidaan tavoitteiden saavut-
tamisen tasoa. Nadin ollen paadyttiin analysoimaan aineistosta I6ydettya materiaalia talla tausta-
ajatuksella. Kuntoutuksen suunnittelua ja laadun parantamista edistavia tekijéita pohdittiin use-
assa tutkimuksissa, ja ndista teemoista muodostettiin yhteinen luokka laadun parantamiseen ja
tiedolla johtamiseen liittyen. Tata materiaalia analysoitaessa kiinnitettiin huomiota seikkoihin,

joilla voisi olla vaikutusta kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointiin.

Analyysin tavoitteena oli |6ytda aineistosta teemoja tai kokonaisuuksia, joiden avulla voitaisiin ra-
kentaa synteesia tutkimuskysymysten mukaisesti ja siten tiedonkeruun kehittamiseksi Selkdaydin-
vammarekisteria varten. Nain ollen aineiston organisoinnissa paadyttiin muokkaamaan sita kehit-

tamistyon nakokulmasta ja tuoden esiin mahdollisia tavoitetta edistavia tai estavia tekijoita.

5.2 Katsauksen tulokset

Kirjallisuuskatsaukseen valitusta aineistosta nostetaan seuraavassa esiin kokonaisuuksia, joilla voi-
daan saada tietoa tutkimuskysymysten pohjalta tehtavaan synteesiin. Tiivistetty yhteenveto kap-

paleen lopussa taulukossa 3.

5.2.1 Potilaan toimintakykyyn tai osallisuuteen liittyva reksiteritieto

Katsauksessa toimintakykya tai osallisuutta kuvattiin ainoastaan niissa tutkimuksissa, joissa poti-
laat itse olivat osallistuneet tiedontuotantoon liittyen eldmanlaatuunsa tai hyvinvointiinsa. Vali-
tuissa artikkeleissa laaturekistereihin liittyvassa tiedonkeruussa tallaista aineistoa kerattiin Patient
Report Outcome Measures (PROM) - tai Patient Reported Experience Measures (PREM) -mitta-
reilla. Nadiden lisddminen rekisteriin ndhtiin hyodyllisena tulosten jatkohallintaa varten, mikali ne

kattavat kaikki elaméan osa-alueet seka tuottavat tietoa potilaan kokemuksista (Ruseckaite, Bavor,
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Marsh, Dean, Daly, Vasiliadis & Ahern 2022, 5-6). PROM-mittareiden nahtiin myds antavan tietoa
potilaiden yksil6llisistd ominaisuuksista seka terveydentilasta, mika ohjasi kuntoutuksen suunnitte-
lua (Churchill, Warner, Keogh & Al Sayah 2021, 5-6). Potilaan ja ammattilaisen valinen dialogi
PROM-mittaritiedon pohjalta todettiin tarkedksi yksiléllisen hoidon tai kuntoutuksen suunnittelun
toteutumiseksi (Rusecaite ym. 2022, 5). Churchill, Warner, Keogh ja Al Sayah (2021) korostivat tut-
kimuksessaan, etta potilasohjauksessa PROM-mittareiden tuottama tieto mahdollisti dialogin

kautta potilaan osallistumisen kuntoutumistavoitteiden asetteluun.

Shunmuga Sundaram, Campbell, Ju, King ja Rutherford (2022) arvioivat tutkimuksessaan PREM
(Patient Reported Experience Measures) -mittareilla kerdtyn tiedon merkitysta. He ilmaisivat in-
formanttien esittaneen huolta potilaiden kyvysta arvioida terveyspalveluiden kliinista patevyytta
seka antaa tasmallista ja objektiivista palautetta. Potilailla saattaa tutkimuksen mukaan olla halut-
tomuutta kritisoida terveydenhuollon palvelua tai toisaalta heilla on taipumus liittda aiemmat ne-
gatiiviset kokemukset tuleviinkin kokemuksiin. Tutkimuksessa nousi esiin potilaiden pelko antaa
palautetta hoidon aikana, vaikka heidan nakemyksensa mukaan se tuottaisi oikea-aikaista tietoa
prosessin laadusta. Henkilokunnan nakemyksen mukaan kuitenkin potilaspalautteen laadullisten
tietojen nahtiin helpottavan potilaiden huolien ja kokemusten ymmartamista. (Shunmuga ym.

2022, 11-12).

5.2.2 Rekisteritiedon keraaminen

Rekisteritiedon kerdaminen mahdollistaa vertailun erilaisten kdytantdjen tai palveluiden valilla
(Shunmuga ym. 2022, 12) seka systemaattisesti tehtyna se helpottaa myos kustannustehokkuuden
toteutumista (Poffley, Thomas, Grace, Neubeck, Gallagher, Niebauer & O’Neil 2017, 1606). Tie-
donkeruuta helpottava tekija oli sen muodostuminen rutiiniksi, minka nahtiin toteutuvan, jos tie-
donkeruu oli integroitu osaksi prosessia. Useissa tutkimuksissa mainittiin mittareiden kayttoon
kannustavan kulttuurin puuttuminen organisaatiossa. Jos tiedonkeruulla ei ollut johdon tukea, jai
se tyontekijoiden vastuulle eika sita koettu tarkeaksi. (Lindstrom Egholm, Helmark, Doherty, Nil-
sen, Zwisler & Bunkenborg 2019, 5-6.) Myos Shunmuga ym. (2022, 11) totesivat, ettd potilaskes-
keiseen hoitokulttuuriin liittyvaa PREM-mittareiden kayttoa edistdad muun muassa johdon kannus-

tus seka henkilékunnan yhteistyo.
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Katsauksessa korostui kerattavan tiedon merkityksellisyys ja luotettavuus henkilékunnan nakoékul-
masta. Ymmarrys kdyton tarpeellisuudesta selkedn tavoitteen saavuttamiseksi motivoi henkilokun-
taa tiedonkeruuseen (Erntsson, Janssen & Heintz 2020, 10; Lindstrém ym. 2019, 7.) Lindstrém ja
muut (2019, 7) totesivat lisaksi, ettda motivoitunut tyontekija pyrki myos kehittdmaan tiedonke-
ruuta muun muassa psykososiaalisten muuttujien osalta. Churchill ja muut (2021, 3-5) nostivat
esiin, etta sairausspesifeillda PROM-mittareilla voitiin tuoda lisdarvoa kliiniseen ndakékulmaan, ja si-
ten ne olivat helpommin liitettavissa kdaytanndn toimintaan. Ammattilaisten keskuudessa ilmeni
my0s ristiriitaisia nakemyksia tiedonkeruun tarkeydesta: toisaalta ilmeni vastarintaa mittareiden
kayttoon, koska oli epatietoisuutta niiden hyodyllisyydesta, toisaalta taas mittareiden kaytto pa-
ransi henkil6kunnan tietoisuutta terveydenhuollon laadusta ja motivoi toiminnan parantamiseen

(Shunmuga ym. 2022, 11-12).

Rekisterin kayttaminen tiedonkeruuseen nahtiin aikaa saastavaksi toiminnaksi, kun tiedot siirtyi-
vat sdhkdiseen potilastietokantaan. Tama nayttaytyi kannustimena rekisterin kdyttamiseen. (Lind-
strom ym. 2019, 7.) Sahkoisen tiedonkeruun ja visualisoinnin mahdollistava alusta koettiin mielek-
kadksi ja tiedonkeruuta edistavaksi. Yhdessa tutkimusartikkeleissa mainittiin PROM-mittareiden
mukaisen kyselytutkimuksen nayttaytyvan joidenkin informanttien osalta hankalaksi ottaa osaksi

omaa toimintakaytantéaan. (Churchill ym. 2021, 4-5.)

Yleisin este rekisteritiedon keruuseen oli Shunmuga ja muiden (2022 ,11) laatiman tutkimuksen
mukaan resurssien rajallisuus. Koettiin, etta se vie liiaksi aikaa ja vaivaa potilaskontaktilta. Toi-
saalta tuotiin esiin myos pelkoa siitd, ettd ammattilainen joutuu vastuuseen huonosta palvelutu-
loksesta. Henkilokunta myos epaili omia tietoteknisia kykyjaan seka tiedonkeruussa etta sen analy-
soinnissa (mts. 11). My0s Lindstrom ja muut (2019, 5) totesivat, etta tiedonkeruu koettiin
ylimaaraisena taakkana, mihin saattoi vaikuttaa myos kaytanto, jossa ei hyddynnetty sahkoista tie-
donkeruun mahdollisuutta. Henkilokunta koki, ettd organisaation johto ei tukenut rekisteritiedon

kerddmista eika tarjonnut siihen riittavasti koulutusta tai tukenut verkostoitumista (mts. 6).

Aineistossa kasiteltiin myos kaytannon tiedonkeruun toteuttamista. Suositeltavina vaihtoehtoina
PROM-tietojen keruuta varten esitettiin sahkdposti, puhelinkontakti tai postitse lahetettava kyse-

lylomake, joka selkedna tai lyhyena naytti toimivan parhaiten. Sdhkoinen tiedonkeruu nousi kui-



28

tenkin tehokkaammaksi ja nopeammaksi seka helpommin liitettavaksi rekisteriin, mutta paperi-
pohjaisilla lomakkeilla ndhtiin olevan parempi mahdollisuus vaikuttaa kliinisiin hoitotuloksiin. (Ru-
secaite ym. 2022, 5-6.) Poffley ym. (2017, 1606) huomauttavat, ettad verkkopohjaiset sovellukset
vahentdvat tarvetta kaksinkertaiseen kirjaamiseen, ja lisdksi sdhkoisten jarjestelmien on mahdol-
lista tuottaa erilaisia, seurannassa hyddynnettavia raportteja. Hoidon laadun varmentamiseksi tu-
lisi myos PREM-mittareista keratyista rekisteritiedoista laatia sdanndllisesti pitkittaistutkimuksia

(Shunmuga ym. 2022, 12).

5.2.3 Laaturekisteritiedon hyédyntaminen palvelun laadun parantamiseksi ja tiedolla
johtamiseksi

Lindstrom ja muut (2019, 6-8) totesivat tutkimuksessaan tiedonkeruun jasentdvan dialogia poti-
laan kanssa, mutta osa informanteista nosti esiin kyselyjen laajuuden — he saattoivat joutua valit-
semaan, jattavatké vahemman olennaiset kysymykset tekematta. Osa ammattilaisista ei havainnut
rekisteritiedon keraamiselld olleen mydnteista vaikutusta paivittdisiin rutiineihin eivatka he koke-
neet sita tarkedksi hoidon kannalta. Tiedonkeruuta nahtiin siten helpottavan ja sen hyodyntamista
varmistavan tarkoituksenmukaisten muuttujien valinta. Myos helppokayttoisyys on merkityksel-
lista, jotta rekisteritietoa voitaisiin tdydentaa potilaskontaktin aikana. Nain ollen voitiin todeta,
etta rekisteritiedon avulla on mahdollista tasoittaa kuntoutuksen laadun vaihteluita tai jopa vai-
kuttaa laadun parantamiseen, mikali tiedonkeruu on integroitu kdytannon toimintaan. (Mts. 9-10.)
Hommel & Baath (2016, 89) huomauttavat, etta laaturekisteri toimii tydkaluna toiminnan audi-
tointiin ja laadun varmistukseen seka lisaksi spesifille potilasryhmalle myds kliiniseen riskinarvioin-
tiin turvallisen hoidon varmistamiseksi. Kansallisen laaturekisteritiedon keradminen mahdollistaa
kansainvalisen vertailututkimuksen, lisaksi ammattilaiset voivat analysoida hoitotyon tuloksia ja

tuoda esiin siihen liittyvida nakdkohtia laadunparantamisen nakdkulmasta (mts., 91).

Erntsson, Janssen ja Heintz (2020, 9) totesivat, etta rekisteritietoja kdytetaan yleisimmin interven-
tioiden arviointiin seka indikaattoreina hoidon laadun seurantaan. Vaikka rekisteri mahdollistaa
potilasryhmakohtaisen, tiivistetyn tiedon analysoinnin, ei heiddn mukaansa ole nayttoa siita, etta
rekisteritietoa kaytettaisiin todellisiin terveydenhuoltopadatoksiin tai siitd, etta se johtaisi parem-
piin terveystuloksiin. Tutkimukseen valituista rekistereistd vain muutamassa ilmoitettiin, etta tie-
toja olisi hyddynnetty vertailuanalyyseihin ja kdytetty laatuindikaattoreita hoidon laadun paranta-

miseksi. (Mts. 9.) Shunmuga ja muut (2022, 12) taas nostavat esiin potilaiden nakemyksen, jonka
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mukaan PREM-tiedot antavat palautetta prosesseista ja hoidon tuloksista, jolloin niitda hyédynta-

malld on mahdollista parantaa toimintaa.

Dialogi ammattilaisen ja potilaan valilla rekisteritiedon kerdamisen yhteydessa voi tuoda tarkem-
man ymmarryksen potilaan tarpeista, minkd nahtiin helpottavan asianmukaisen intervention 16y-
tamista (Rusecaite ym. 2022, 6). Taman lisaksi esimerkiksi PROM-mittareista kerattavan tiedon
pohjalta voitiin tehda kliinisessa tydssa paatoksia, mika mahdollisti potilaan osallistumisen tavoit-
teiden asetteluun. Ndin potilaan hyvinvointia kyettiin edistamaan uusilla toimintatavoilla. (Chur-
chill ym. 2021, 5.) Systemaattisen tiedonkeruun potilaiden kokemuksista osoitettiin olevan merki-
tyksellisia terveyspalveluiden laadun parantamisessa, mutta se edellytti tarkoin kuhunkin
kontekstiin soveltuvien mittareiden valintaa. Ammattilaiset toivat esiin rekisterin merkityksen
muun muassa potilasndakokulman ymmartamisessa, pitkittaistiedon tarpeellisuudessa laadunpa-
rantamisen nakdkulmasta, muutosten seurannassa ja uusien kehittamiskohteiden havaitsemisessa
seka tiedolla johtamisessa. (Shunmuga ym. 2022, 11-13.) My6s Churchill ym. (2021, 5) korostavat
tietoon perustuvan toiminnan tuovan tiimityéhon avoimuutta ja vastuuvelvollisuutta seka mahdol-

listavan tiedolla johtamisen kuntoutuspalveluiden suunnittelussa.

Rekisteritietojen keraamisen tehostamista ja laadukkaan tiedon varmistamista edistaa riittava ja
koulutettu henkilostoresurssi (Lindstrom ym. 2019, 11; Churchill 2021, 4). Organisaation tulisi siten
jatkuvasti huomioida perehdyttaminen seka tiedonkeruun etta tietojen hydodyntamisen nakokul-
masta. Tutkimustiedon perusteella voitaneen sanoa, etta rekisterien hallinnoinnin ja suunnittelun
vaikutus tuloksellisen tiedonkeruun onnistumiseksi, on merkityksellista. (Lindstrém ym. 2019, 11.)
Myos kayttajakoulutus rekisteritietojen kerdamiseen nahtiin tarkeana useassa katsaukseen vali-
tuista tutkimuksista. Shunmuga ym. (2022, 13) toteavat muun muassa, ettd mittareiden kayttoa
motivoi henkildkunnan kouluttaminen niiden merkityksellisyyteen yhteisen tavoitteen saavutta-

miseksi.

Poffley’n ja muiden (2017, 1606) nakemyksen mukaan rekisteritietojen hyddyntdminen terveystu-
loksien parantamiseksi vaatii myos prosessimittareiden kayttod. Na&ita niin kutsuttuja toiminnan
ohjaamisen ja varmistamisen mittareita on myds helpompi muuttaa saatujen palautetietojen

avulla. Lisaksi tutkimustiedon perusteella rekisteritiedon kerdaminen ei yksindan takaa palveluiden



laadun paranemista, vaan tarvitaan my0s strategioita potilaiden terveyskayttaytymisen muutta-

miseksi, minka edellytyksena on tiedolla johtaminen. (Mts. 1606.)

Taulukko 3. Yhteenveto tuloksista

TUTKIMUSKYSYMYS

TUTKIMUSTULOKSET

TOIMINTAKYVYN JA
OSALLISUUDEN
DOKUMENTOINTI

sairausspesifeilla PROM-mittareilla

kattavaa tietoa potilaan eldman eri osa-alueilta
esiin potilaan yksilélliset ominaisuudet

potilaan ymmarrys omasta toimintakyvystaan
tuetaan potilaan ja ammattilaisen dialogia

- potilaan osallistaminen kuntoutuksen suunnitteluun
- kuntoutumisprosessin etenemisen seuranta

vy

potilaskokemusmittareilla (PREM)
= huomioidaan varmemmin potilaan kokemus
palveluprosessista
=> kriittisyyttad potilaspalautteen suhteen
- kliinisen patevyyden objektiivinen arviointi
- pelko hoidon/kuntoutuksen jatkumosta

REKISTERITIEDON KERAAMINEN

tiedonkeruun integrointi hoito- tai kuntoutusprosessiin
= toiminta systemaattista
= tiedonkeruu muodostuu rutiiniksi
= mittareiden kiytts
- lisdarvo kliiniseen arvioon ja ndkékulmaan
- seuranta motivoi toiminnan parantamiseen

henkilékunnan sitoutuminen tiedonkeruuseen
= tiedon merkityksellisyys ja luotettavuus
- selkean tavoitteen ymmartadminen
=> riittiva resurssointi ajankdytdn ja henkildmaaran suhteen
= kouluttautumiseen kannustaminen
=> johdon tuki ja kannustus tiedonkeruuseen

kdytannon jarjestelyt

= sidhkdinen jirjestelmi vihentii ajankdyttda ja
paillekkaista kirjaamista

= sidhkaisen tiedonkeruun avulla visualisointi ja erilainen
raportointi mahdollistuu

= paperipohjaisilla lomakkeilla parempi mahdollisuus
vaikuttaa hoitotuloksiin

- potilaskontaktista kuluu aikaa tiedonkeruuseen

LAADUN PARANTAMINEN,
VAIKUTTAVUUS

tiedonkeruun integrointi kdytantdon
=>» interventioiden vaikutusten arviointi
= indikaattorina hoidon laadun seurantaan
= hoidon tai kuntoutuksen laadun vaihtelujen tasaaminen

laaturekisterin avulla
= kliininen auditointi
= kansallinen ja kansainvilinen toiminnan vertailu
= ei nayttda vaikutuksista paatoksentekoon ja siten
potilaiden terveyshydtyyn

30
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6 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Opinndytetytssa on noudatettu hyvaa tieteellista kdaytantda, mika Tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan (TENK) ohjeen mukaan tarkoittaa tarkkaa ja huolellista tutkimustyota. Tiedonhankinnassa,
tutkimusmenetelman valinnassa seka tulosten analyysissa on pyritty avoimuuteen, rehellisyyteen
ja vastuullisuuteen. Aiempia tutkimuksia ja niiden tuloksia on kunnioitettu ja niihin on viitattu asi-
anmukaisesti, ja niiden arvo ja merkitys tuodaan selkeasti esiin. Hyvaan tieteelliseen kdytant6on
liittyy myds tarvittavan tutkimusluvan hankinta. (Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepailyn
kasitteleminen Suomessa 2023, 12-14.) Tutkimuslupa talle opinndytetydlle on saatu 16.10.2023.
Tutkimuksen validiteettia ja reliabiliteettia tukee tarkka kuvaus tutkimusmenetelmasta, tiedon-
hausta ja -analyysista seka tulosten tulkinnasta. Kirjallisuuskatsaus on siten mahdollista toistaa ja
verrata ndin saatuja tuloksia taman opinnaytetyon tekijan tulkintaan. Lahdeaineistoon on viitattu

tarkasti, jotta tietoldhde on helposti [0ydettadvissa (Tuomi ym. 2018, 125-126).

Vilkka (2023, 93) mainitsee Booth ym. (2022) todenneen, etta katsaukseen valittujen tutkimusten
ja artikkelien tulee vastata tutkimuskysymykseen tai sen tulosten tulee liittya katsauksen tarkoi-
tukseen. Tassa opinnadytetyossa suoraa vastausta tutkimuskysymykseen ei ollut tietojoukosta saa-
tavissa, joten artikkelit valittiin siten, etta niista voidaan loytaa tietoa opinnaytetyon tavoitteen
tayttymiseen. Opinndytetyon tekijan vastuulle jai soveltaa tutkimustietoa siten, etta voidaan aja-
tella my6s opinnadytetyon tarkoituksen tayttyvan eli saadaan lisatietoa Selkdaydinvammarekisteri-
toiminnan kehittdmiseksi. Opinndytetyon tekija on ollut mukana Taysin Selkdydinvammarekisterin
kayttoonotossa ja kehittamisessa alusta lahtien sekd vuodesta 2021 alkaen vastuussa rekisteritie-
tojen keradmisessa selkdydinvammaseurannan osalta. Taustalla on pitkd kokemus selkdydinvam-
mapotilaiden subakuutista kuntoutuksesta ja elinikaisesta poliklinikkaseurannasta seka fysiotera-

peuttina etta kuntoutuksen ohjaajana.

Kokemuksen perusteella voidaan todeta, etta rekisteritietoja ei ole osattu hyodyntaa kliinisen tyon
tukena esimerkiksi osallistamalla potilaita sen pohjalta kuntoutuksen suunnitteluun. Ladketie-
teessa on tavanomaisempaa kerata selkeasti mitattavia kehon toimintoja kuin toimintakykytietoa,
ja potilaiden tuottama kokemuksellinen tieto on usein jaanyt taka-alalle. Taysin selkdydinvamma-
keskuksessa rekisteritiedonkeruuta on pyritty muokkaamaan tarkoituksenmukaisempaan suun-
taan huomioiden kaikkien prosessiin osallistuvien ammattilaisten nakékulma, jolloin muun muassa

turhasta tiedonkeruusta on luovuttu. Kdytannon hoito- ja kuntoutustydstda on moniammatillisella
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tyoryhmalla vahva osaaminen, joten laaturekisterin kehittamisessa talla kokemuksella seka tutki-

mukseen perustuvalla tiedolla voitaneen saavuttaa mahdollisimman vaikuttava tulos.

Opinndytetyon luotettavuutta heikentaa se, etta tutkimusaiheesta oli saatavilla varsin vahan tas-
mallista tutkimustietoa, joten hakustrategiaa jouduttiin muokkaamaan. Tekijan kokemattomuus
tutkimustyosta ja muun muassa hakusanojen valinnasta voi heikentaa tutkimuksen kattavuutta.
Katsauksen ulkopuolelle on siten voinut jadda aiheen kannalta valideja artikkeleita tai raportteja,

mikali otsikkotasolla ei ole viitattu aiheeseen. Kaikissa valituissa tutkimuksissa aiheena ei ollut ai-

noastaan kuntoutus, jolloin konteksti on voinut vaikuttaa tutkimustuloksiin. Kriittista arviointia tu

lee my6s tehda kaanndsten suhteen, koska kaikki valitut tutkimusartikkelit ovat kirjoitettu englan
niksi, joka ei ole opinnaytetydntekijan didinkieli. Luotettavuutta heikentdaa myos se, etta seka

metodologiset valinnat etta tulosten johtopaatokset on tehty yhden henkilon toimesta. Mainitta-
koon kuitenkin, etta tuloksista ja johtopaatoksista on keskusteltu opinnaytetyon ohjaajan kanssa,

joka tuntee tutkittavan aiheen.

7 Pohdinta

Sosiaali- ja terveysministerio on linjannut, ettd palveluiden laatu- ja vaikuttavuustieto on sosiaali-
ja terveydenhuollon paatoksenteossa merkittavassa roolissa. Sen onnistumiseksi rajallisin resurs-
sein on oltava tiedossa, mista koituu paras arvo ja terveyshyoty asiakkaalle, mikd mahdollistaa
my0s toiminnan seurannan ja kehittamisen potilasryhmakohtaisesti. (Malmivaara ym. 2013, 1249;
Tiedolla johtamiseen tarvitaan laatu- ja vaikuttavuustietoa 2019.) Taysin strategian mukaisesti Sel-
kdaydinvammarekisterilla on keratty tietoa selkdydinvammaisten toimintakyvysta, siihen vaikutta-
vista tekijoista seka palvelutarpeesta. Haasteena on ollut eri interventioiden tai palvelujen vaikut-
tavuuden arviointi ja vaikuttavuuden dokumentointi. Erityisesti kuntoutuksen osa-alueiden
vaikutusta potilaiden toimintakyvyn sdilymiseen tai kohenemiseen ei ole kyetty luotettavasti mit-

taamaan eika siten riittavalla laajuudella arvioimaan.

Vuosien ajan kuntoutuksen vaikuttavuus on ollut selkdydinvammakeskuksen toimijoiden mielen-
kiinnon kohteena. Lisdksi kuntoutuksen paradigman muuttuessa potilaskeskeisesta potilaslahtoi-
seen on pyritty entistd paremmin huomioimaan potilaiden nakékulma ammattilaisten havaintojen
lisdksi. Kehittamisen taustalla on ollut kokenut selkdydinvammakuntoutukseen perehtynyt tyo-

ryhma, ja taman opinndytetyon tavoitteena oli [6ytaa asiaan myos tutkimuksellista nakdékulmaa.



33

Kirjallisuudessa vaikuttavuuden arviointi on maaritelty muun muassa tavoitteiden saavuttamisen
mukaisesti: missa laajuudessa tavoitteet on saavutettu ja mitka asiat tdhan ovat vaikuttaneet (Sil-
vennoinen-Nuora 2010, 321). Ndin ollen haluttiin etsia laaturekisteritiedon kerdaamiseen ja hyo-
dyntamiseen liittyvia seikkoja, joilla voitaisiin kehittdaa selkdydinvammarekisteria ja sen avulla seu-
rata kuntoutuksen vaikuttavuutta. Seuraavassa pohditaan kirjallisuuskatsauksen tuloksia
suhteessa tutkimuskysymyksiin ja nostetaan esiin mahdollisia selkdydinvammarekisterin kehitta-

misajatuksia.

7.1 Toimintakyvyn ja osallisuuden arviointiin liittyva tieto

Kuten jo aiemmin on mainittu (ks. 2.2.) selkdydinvammaisen toimintakyvyn arviointi on monita-
hoista, ja sita tulisi seurata saannollisesti, jotta voidaan oikea-aikaisesti tarttua mahdollisiin muu-
tostilanteisiin. Luotettavuuden nakokulmasta laaturekisteriin kerattava tieto tulisi siten olla objek-

tiivisesti mitattavissa ja toistettavissa.

Potilaiden tuottamaa tietoa keraavia PROM-mittareita hyddynnetdan useissa laaturekistereissa ja
tutkimustulosten perusteella niitd myos kaytetdan dialogin tukena suunniteltaessa hoitoa tai kun-
toutusta. Tama nahdaan myds aiempien tutkimusten perusteella merkitykselliseksi, koska potilas-
ndakokulman huomioiminen ja potilaiden informoiminen helpottaa hoitoon sitoutumista ja paran-
taa siten myds hoidon vaikuttavuutta (Doyle 2013, 4-5, 17; Casaca, Schafer, Nunes & Sousa 2023).
Varsin tuoreen katsauksen mukaan potilaiden tuottama tieto on merkityksellista my0ds arvioitaessa
terveydenhuollon laatua ja tehokkuutta (Churruca, Pomare, Ellis, Long, Henderson, Murphy, Leahy
& Braithwaite 2021, 1022). Selkdydinvammarekisteriin viedaan talla hetkella potilaiden rapor-
toimana SCIM-SR -mittarin (Selkdydinvammaisen henkilon toimintakyvyn itsearviointi) tulokset
seka osastojaksolta etta seurantakaynneiltda. Nain on voitu nostaa esiin toimintakyvyssa tapahtu-
neita muutoksia, ja siten pyritty osoittamaan myos potilaille itselleen merkityksellista kehitysta tai
toimintakyvyn sailymista. Tyéryhman nakemys on, ettd SCIM-SR -mittari on tehnyt mahdolliseksi
pohtia kuntoutumisen astetta seka siihen vaikuttavia tekijoita yhdessa potilaiden kanssa. Myos
Nelson, Dixon-Woods, Batalden, Homa, Van Citters, Morgan, Eftimovska, Fosher, Ovretveit, Harri-
son, Lind & Lindblad (2016) korostavat artikkelissaan, etta potilaiden ndkékulman huomioiminen

helpottaa ammattilaisten tyotd potilaiden toimijuuden tukemisessa.
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Katsauksen tuloksista nousee esiin kritiikkia PREM-mittareiden kayttéon kliinisen tydn tukena. Tut-
kimuksen mukaan potilaiden tuottamaan kokemusperaiseen tietoon liittyy paljon vaihtelua hoi-
dosta tai kuntoutuksesta riippumattomista syista. Myos Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rapor-
tissa todetaan, etta tulosmittareihin liittyy epavarmuustekijoita, vaikka niiden kaytto todetaankin
merkitykselliseksi (Jonsson 2019, 24). Luonnollisesti potilaan hoito- tai palvelukokemus on subjek-
tiivinen, mutta kirjallisuuden mukaan myodnteisella potilaskokemuksella on todettu olevan positii-
vinen vaikutus hoidon vaikuttavuuteen tai tuloksellisuuteen (Doyle 2013, 5, 17). Doyle (2013, 17)
tdhdentaa, etta potilaan informaation lisddmisen ohella potilaskokemuksen huomioiminen lisdaa
potilasturvallisuutta ja siten hoitoon sitoutumista. Vuonna 2018 Englannissa toteutettiin tutkimus
liittyen kroonisesti sairaiden potilaiden toimintakyvyn dokumentointiin, minka yhteydessa laaditun
kyselyn perusteella potilaat totesivat, ettd heiddan kokemuksensa jatetdaan usein dokumentoimatta

(Prodinger ym. 2018, 357-358).

Taysissa potilaskokemusta mitataan NPS (Net Promoted Scale) -mittarilla, ja tiedonkeruu perustuu
satunnaisotantaan. Lahinna talla pyritdan saamaan tietoa prosessien sujuvuudesta ja potilaiden
kohtelusta. Tata NPS-mittaritietoa ei vieda Selkaydinvammarekisteriin, vaan sita hyédynnetaan
puolivuosittain toteutetuissa prosessin kehittdmispalavereissa. Kuntoutuksen vaikuttavuuden na-
kokulmasta tulisi kuitenkin pohtia, pitadisiko rekisteriin kerdta Thl:n suosituksen mukaisesti PREM-
mittaritietoa esimerkiksi kuntoutuksen jarjestamisesta, tuottamisesta tai arvioinnista. Olisiko talla

vaikutusta esimerkiksi potilaiden motivaatioon ottaa myos itse vastuuta kuntoutumisestaan?

Katsauksen perusteella ei voida tehda johtopaatoksia kuntoutukseen liittyvien laaturekisterien tie-
donkeruusta liittyen potilaiden spesifiin psyykkiseen, fyysiseen tai sosiaaliseen toimintakykyyn,
jotka olisivat objektiivisesti mitattavissa. Tutkimuksissa toki mainittiin muun muassa psykososiaali-
set nakokulmat, mutta tarkempaa tietoa rekisteriin tehtavasta dokumentaatiosta ei ollut saata-
villa. Selkaydinvammapoliklinikan esitietokysely sisaltda kuntoutujan oman arvion hanen subjektii-
visesta kokemuksestaan liittyen fyysiseen ja psyykkiseen toimintakykyyn seka yleiseen elamanlaa-
tuun, mutta nama merkinnat jaavat rekisteriin vain, jos kuntoutuja on tayttanyt kyselyn sahkaoi-
sesti. Talloinkaan tieto ei ole koottavissa helposti seurattavaksi dataksi. SCIM-SR -mittari tuottaa
tietoa kdytannon toimintakyvysta tai avuntarpeesta, mutta kuntoutujan kokemusta haitasta siitd

ei voida paatella.
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Potilaan oma nakemys kuntoutuksen vaikutuksista hanen toimintaansa tai osallisuuteensa on tar-
keda, mutta sen lisdksi tulisi arvioida tilannetta myds ammattilaisen nakokulmasta (ClinRO). Taman
opinnaytetyon tutkimusasettelulla ei [6ydetty yhtaan mainintaa toimintakykyyn liittyvasta rekiste-
ritiedosta, jota olisi keratty objektiivisin mittarein tai esimerkiksi ammattilaisen tulkitsemana.
Myos Selkdaydinvammarekisterissa puuttuu talla hetkella objektiivinen kuvaus potilaiden toimin-
nallisuudesta, mika ndhdaan myos heikentavan kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointia. Selka-
ydinvammakeskus kayttaa hoidon ja kuntoutuksen viitekehyksena ICF-mallia. Toimintakyvyn arvi-
oinnin dokumentoimiseksi seka seuraamiseksi olisikin pohdittava esimerkiksi ICF:sta johdettujen
muuttujien tai toimintakykyprofiilin hyodyntamista rekisterin tiedonkeruussa. Nain kliinisen tyén
tukena voitaisiin kdayttaa oikea-aikaista ja tarkoituksenmukaista tietoa, kuten Wilcox ja McNeil
(2016, 24) artikkelissaan suosittelevat. He lisddvat, etta rekisterien kaytto tehostaisi talléin myods
nayttoon perustuvien kaytantdjen jalkautumista (mts, 24), milla voidaan ajatella olevan merkitysta

kuntoutumisprosessin tuloksellisuuteen.

7.2 Rekisteritiedon keradamisen haasteet ja mahdollisuudet

Rekisteritiedon kerdamisen integroiminen osaksi kaytannon prosessia vaikutti tutkimuksen mu-
kaan positiivisesti rutiininomaiseen kirjaamiseen, mika on todettu myos selkdydinvammakuntou-
tuksessa. Tiedonkeruu rekisteriin varmistetaan tarkistuslistalla, joka kdaydaan lapi jokaisen potilaan
kuntoutusprosessissa. Tietoja myods kaytetaan dialogin apuna seka osastokuntoutuksessa etta poli-
klinikkakaynnilla. Poliklinikkaprosessissa on kdytossa myos sahkoinen tiedonkeruu, jolloin doku-
mentointi tapahtuu suoraan potilaalta ilman ammattilaisen manuaalista tyota. Tama lisaa luotetta-
vuutta ja potilaslahtoisyytta seka vahentaa henkildresurssitarvetta. Sen sijaan poiketen katsauksen
tuloksista rekisteritiedon keraamista ei ole koettu haasteeksi, vaan pikemminkin seuranta on to-
dettu omaa tyota tukevaksi. Tosin selkdydinvammarekisterin osalta on jo luovuttu turhasta tiedon-

keruusta.

Mittareiden kayttd korostui katsauksen tutkimustuloksissa, minka nahtiin tuovan prosessiin jatku-
vuutta ja toistettavuutta. Nelson ym. (2016) tuovat esiin myos kritiikkia liittyen mittareiden kayt-
toon ilman kontekstin ymmartamista. Heidan mukaansa vaarana voi olla keskittyminen mittaustu-
loksiin, jolloin kokonaisuus saattaa hamartya, ja rekisteritieto on néin ollen hyédytonta (mts).
Myds Selkdaydinvammarekisteriin kerattiin aluksi varsin paljon kehon toiminnoista tai suorituksista

kertovaa dataa useiden mittareiden avulla, mutta kaytanto on opettanut, etta niistad saatava tieto
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ei kerro riittavasti potilaan toimintakyvysta. Nain ollen niista on sittemmin luovuttu. Mittareiden
avulla ndhdaan kuitenkin olevan mahdollista arvioida kliinisia tuloksia tai hoitoprosesseja, mika
edistaa kirjallisuuden mukaan potilaslahtoisyytta seka arvoperustaista terveydenhuoltoa (McGirt,
Parker, Asher, Norvell, Sherry & Devin 2014, 128). Tdman pohjalta tulisikin tarkoin pohtia, mita

kuntoutuksen osalta halutaan mitata ja milla mittareilla se voitaisiin toteuttaa.

Kirjallisuuskatsauksen tuloksista nousee voimakkaasti esiin rekisteritiedon keradamiseen liittyva
johtamiskulttuuri. Parhaimmillaan sen nahdaan lisaavan henkilokunnan motivaatiota systemaatti-
seen tiedonkeruuseen ja tietojen hyodyntamiseen kliinisessa tyossa. Tassa oleellista on informaa-
tio tavoitteesta ja tarkoituksesta. Laihonen ja Lonnqvist (2013) esittavat blogissaan, etta tiedolla
johtamisen prosesseista muun muassa johtamismallit tulisi raataléida palveluprosesseja tukevien
kdytantdjen mukaiseksi. He huomauttavat, etta tietoa lisdava toimintatapa tukee organisaation
toiminnan kehittamista seka paatoksentekoa (mts). Taysissa Kuntoutuksen ja psykososiaalisen
tuen vastuualueella on kdytOssa prosessijohtaminen, jolloin kullakin potilasprosessilla on kliiniseen
toimintaan osallistuva omistaja. Nain prosessin kehittaminen lahtee siina tydskentelevien ammat-
tilaisten aloitteesta, potilashoidon tarpeesta tai saadusta palautteesta. Kdytanndssa tdma on mah-
dollistanut ammattilaisten niin kutsutun hiljaisen tiedon hyédyntamisen rekisteritiedon keraami-
sessd, mikd on myos lisannyt tiedonkeruun merkityksellisyytta. Prosessin kehittamiselld, jonka
yhtena osana on rekisteritiedon keraaminen, on myos hallinnollisen johdon tuki taloudellisten reu-

naehtojen puitteissa.

Tiedonkeruun kaytantoja pohdittiin useissa katsaukseen valituista tutkimuksista. Sahkoinen jarjes-
telma nayttaytyy niissa nopealta, sujuvalta ja luotettavalta keinolta rekisteritiedon kerdaamiseen.
Tutkimusartikkeleissa tuotiin esiin myos vahdisempi resurssitarve muun muassa henkilékunnan
tyopanoksen osalta. Neittaanmaki ja Kaasalainen (2018, 5) toteavat, ettd sahkoiset tiedonhallin-
nan ratkaisut lisdavat vaikuttavuutta mahdollistamalla reaaliaikaisen tiedonsaannin ja helpotta-
malla voimavarojen kohdentamista. Taysin Selkdydinvammapoliklinikalla tdma on todettu konk-
reettisesti silloin, kun potilaat ovat vastanneet esikyselylomakkeeseen ja toimintakykymittariin
sahkdisesti. Tieto on ollut kaikkien ammattilaisten kaytossa jo ennen vastaanottokayntia, jolloin on
voitu suunnitella kdynnille tarvittava ja riittava resurssointi. Casaca ja muut (2023) mainitsevat,

ettd sdhkoinen tiedonkeruu seka digitaaliset muistutukset voivat tehostaa kyselyihin vastaamista,
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mutta talldin tulee kuitenkin huomioida yhdenvertaisuus saavutettavuudessa. Selkaydinvammare-
kisterissa on kdytdssa automaattinen tekstiviestimuistutus kyselyyn vastaamisesta, mikali kuntou-
tuja on antanut e-asiointioikeuden. Keskusteluun tulisikin nostaa kysymys siitd, miten sahkoista

kyselyyn vastaamista voitaisiin tehostaa toiminnan kehittamiseksi.

7.3 Rekisteritiedon hyodyntaminen kuntoutuksen vaikuttavuuden arvioinnissa

Tama kirjallisuuskatsaus ei tuonut vastausta kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointiin liittyvan re-
kisteritiedon kerdamiseen. Vaikuttavuus ja sen arviointi liittyy kuitenkin oleellisesti hoidon tai kun-
toutuksen laatuun, jonka parantamiseksi tarvitaan oikea-aikaista, tarkoituksenmukaista ja luotet-
tavaa tietoa potilaiden toimintakyvysta ja/tai sen muutoksista. Katsauksen tuloksista nousee esiin
Iahinna rekisteritiedon merkitys nayttéon perustuvien kaytantéjen dokumentoinnissa seka proses-
sien kehittdmisessa. Pitkdnen ym. (2020, 80-81) mainitsevat Porterin & Guthin (2012) todenneen,
ettd vaikuttavuuden toteutumiseksi ei riita tiedon keraaminen toimijoiden tai prosessien tasolla,
vaan tarkein mittaamisen kohde on yksittdisessa asiakkaassa tapahtuva muutos. Sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palveluissa tdma voisi tarkoittaa esimerkiksi potilaan terveyden tai toimintakyvyn

lisddntymista tai tyollisyyspalveluissa tyollistymista (mts. 80-81).

Kuten jo aiemmin on mainittu, selkdydinvammaisten osalta SCIM-SR -mittari antaa tietoa potilaan
omasta toimintakykyarviosta, mika on hyva pohja kuntoutumisesta ja tavoitteista keskusteltaessa.
Kuitenkin edelleen tarvitaan objektiivista kuvausta/mittausta, jolla toimintakyvyn muuttuminen
voidaan todentaa. Kaytossa on ollut SCIM Il -mittari, jolloin arvion toteuttaa ammattilainen, mutta
tassa heikkoutena on todettu psykososiaalisten seikkojen puuttuminen. Yhtena tulevaisuuden in-
novaationa voisi mahdollisesti olla tekodlyn hyddyntaminen toimintakykytiedon tuottajana. Talta

pohjalta on tutkimusta aloitettu myds Taysissa.

Katsauksen perusteella voidaan siis todeta ndyttoon perustuvien toimintamallien omaksumisen
kdaytannon tyossa tehostuvan laaturekisterien myota. Taman on nahty myos sujuvoittaneen pro-
sesseja ja lisddvan ndin terveydenhuollon arvoa. (Hoque ym. 2017; Larsson, Lawyer, Garellick, Lin-
dahl & Lundstrém 2012, 225.) Kaytannossa rekisteritiedon hyodyntaminen helpottaa myos paino-
pistealueiden havaitsemista, kuten Nelson ym. (2016) tutkimusartikkelissaan toteavat. Taysin
selkdydinvammarekisterin kayttajilla on vastaava ndkemys asiasta. Erityisesti keskusteluissa on

noussut esiin tarkoituksenmukainen tieto vammatason ja -laajuuden mukaisesti, kuten esimerkiksi
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osastokuntoutuksen kesto, potilaiden kotiutumispaikka tai toimintakyvyn itsearviointi -mittari-
tieto. Nain ollaan voitu todentaa toiminnan kriittisia pisteitd ja kehittda sita kautta kuntoutumis-
prosessia. Tarvitaan kuitenkin lisaa tutkimustietoa siita, mitka rekisterien ominaisuuksista tuotta-

vat tarkoituksenmukaista tietoa, ja milla taas ei ole vaikutusta hoidon laatuun (Hoque ym. 2017).

Selkaydinvammakuntoutuksessa vammautuneen osallisuuden huomiointi tarkoittaa myos hanen
mahdollisuuttaan osallistua kuntoutuksen suunnitteluun ja paatoksentekoon. Tarkedana nahdaan
potilaan oma ndakemys, mutta samanaikaisesti on tunnistettava hanen valmiutensa realististen
kuntoutumisedellytysten arviointiin. (Lindberg ym. 2013, 836.) Selkdydinvammapotilaiden kanssa
tyoskentelevan tyéryhman nakemyksen mukaan yhteisen ymmarryksen [6ytaminen voi joskus olla
haastavaa, mikali potilaalla on eparealistinen kuva kuntoutuksen mahdollisuuksista. Tahan saattaa
vaikuttaa pelko siita, ettd jarjestetyn kuntoutuksen vaheneminen veisi toimintakykya alaspain. Pyr-
kimys kuitenkin on se, ettd kuntoutus on aina oikea-aikaista ja tavoitteellista ja tahtaa potilaan ar-
jen helpottumiseen tai hanen osallisuutensa tukemiseen. Geyh, Nick, Stirnimann, Ehrat, Miche, Pe-
ter & Lude (2012, 705) seka Lindberg ym. (2013, 836) mainitsevat, ettd selkdydinvammapotilaiden
osallistaminen vastuunottoon omasta kuntoutumisestaan lisda heidan toimijuuttaan ja siten itse-
tuntoaan. Tama tarkoittaa aktiivisuutta ja motivoitunutta otetta haastamaan itsedaan seka kuntou-
tuksen palveluntuottajia vaikuttavuuden lisdamiseksi. Autti-Ramo ja Kainulainen (2013, 453) ovat-
kin todenneet, etta kuntoutuminen tarkoittaa opittujen asioiden siirtamista arjen merkityksellisiin
toimintoihin. Taman todentaminen ja dokumentointi laaturekisteriin toisi merkityksellisen lisan

kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointiin.

Laaturekisterin tutkimuskayttd on noussut viime aikoina Selkdaydinvammarekisterin tiedonkeruun
vhdeksi indikaatioksi, mikd noudattelee pitkalti Taysin strategiaa seka Thl:n suosituksia laaturekis-
terien hyodyntamisesta. Tietojen vertailu seka kansallisesti ettd kansainvalisesti nostaa esiin toimi-
via kdytantoja selkdydinvammakuntoutuksessa, milld voidaan parantaa hoidon ja kuntoutuksen
laatua. My6s Hoque ja muut (2017) nostavat esiin, etta laaturekisterien tietovarantoa voidaan
hyodyntaa tutkimustyossa sekd kansainvalisessa yhteistydssa. Etenkin rekisteritieto keskeisista toi-
pumista ja sopeutumista edistavista tai estavista tekijoista voisi lisdta ymmarrysta selkdydinvam-
mapotilaiden kuntoutumisprosessista ja kuntoutuksen vaikuttavuudesta. Talld hetkella lainsaa-
danto ei kuitenkaan salli Selkdaydinvammarekisterien vertailua, mika vaikeuttaa osaltaan niiden

tutkimuskayttoa seka vertaiskehittamista.
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McGirt, Parker, Asher, Norvell, Sherry & Devin (2014, 128) seka Malmivaara ym. (2013, 1249) ko-
rostavat, etta laaturekistereihin keratylla, ajantasaisella tutkimus- ja arviointitiedolla voidaan toi-
mivien kaytanteiden lisdaksi varmistaa vaikuttavuuden ja kustannustehokkuuden toteutumista. Kir-
jallisuudessa on kuitenkin varsin vahan nayttoa laaturekisterien kustannusvaikuttavuudesta
kliinisessa tyodssa, mika saattaa johtua tutkimusasetelmien validiteetin haastavuudesta. Nadin ollen
vertailukelpoista tietoa ole saatavilla. (Lee, Chin, Liew, Stub, Brennan, Lefkovits & Zomer 2019.)
Laaturekisterin kustannustehokkuus ei ollut taman opinnaytetydn mielenkiinnon kohteena, joten

tahan liittyvaan kirjallisuuteen ei tarkemmin tutustuttu.

8 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Selkaydinvammarekisterin kehittaminen ja sitd kautta kuntoutuksen vaikuttavuuden todentami-
nen tulisi olla yksi painopistealue selkdydinvammakuntoutuksessa. Tarkoituksenmukainen ja oi-
kea-aikainen hoito- ja kuntoutusprosessi vaatii seka luotettavaa tietoa vaikuttavuudesta etta kun-
toutujan omakohtaista nakemysta omasta tilanteestaan. Tarkeata on pyrkia tarjoamaan
kuntoutujalle tyokaluja oman toimijuutensa tukemiseksi seka merkityksellisyyden |6ytamiseksi ela-
maan vammasta huolimatta. Taysin Selkdydinvammakuntoutuksessa on systemaattisesti doku-
mentoitu hoitoon ja kuntoutukseen vaikuttavia tietoja kuntoutuksen laadun parantamiseksi ja si-
ten vaikuttavuuden lisddamiseksi. Kokemuksen myota moniammatillinen tyéryhma on valikoinut
rekisteriin kerattavaa tietoa, ja ndiden tunnuslukujen valossa voidaan todeta kuntoutumisproses-
sien sujuvoituneen ja osastohoitoaikojen lyhentyneen. Talla lienee merkitystd myos kuntoutuksen
vaikuttavuuteen sekda mahdollisesti myds kustannustehokkuuteen. Henkilékunnan osallistaminen

laaturekisteritiedon kehittdmiseen on lisannyt ymmarrysta myos tiedonkeruun tarpeellisuudesta.

Selkdaydinvammarekisteri on kuntoutuksen vaikuttavuustiedon kerdamiseen seka tietoturvallinen
ettd muuntuva tyokalu, jota tulee edelleen kehittdaa hyoédyntamalla seka kirjallisuutta ja ammatti-
laisten hiljaista tietoa unohtamatta kuntoutujien tuottamaa tietoa omasta toimintakyvystaan tai
elamanlaadustaan. Taman kirjallisuuskatsauksen perusteella voidaan todeta, etta Taysin selkaydin-
vammakuntoutuksessa tunnistetaan rekisterin edut ja mahdollisuudet, ja niitd on jo pitkdlti osattu
paikallisesti hyddyntda. Kehittamistyota on tehty muun muassa potilaiden nakdkulman dokumen-
toinnissa. Rekisterin kaytto laajemmin on ollut varsin vdhaista, joten kuntoutuksen laadun paran-
tamiseksi sita voitaisiin jatkossa hyddyntdaa muun muassa toiminnan vertailuun yksikéiden valilla

lainsdadannon sallimissa rajoissa. Lisaksi kuntoutuksen laadun parantamiseksi rekisteriin keratty
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vaikuttavuustieto voisi tulevaisuudessa palvella kuntoutuksen jarjestamista myos osastokuntou-
tuksen jalkeen ja sita kautta lisata kustannusvaikuttavuutta. Sahkoisten jarjestelmien yhteensovit-

taminen mahdollistanee tulevaisuudessa laaturekisterin kdaytoén aiempaa tehokkaammin.

Kuten jo useasti on todettu, selkdydinvammapotilaiden hoidon ja kuntoutuksen vaikuttavuuden
arviointiin ei ole toistaiseksi kehitetty kattavia menetelmia. Toimintakyvyn arviointi tapahtuu use-
alla suorituskykya testaavalla mittarilla ammattiryhmakohtaisesti, ja potilaskirjauksissa pyritaan
toimintakykya kuvaamaan ICF-viitekehyksessa. Mielenkiinnon kohteena tdll6in on toimintakyvyn
muutos seka kuntoutumisen edellytykset ja haasteet prosessin edetessd, mutta ongelmana on do-
kumentointi siten, ettd kuntoutuksen laatua voitaisiin arvioida validisti. Laaturekistereistda on mah-
dollista saada visuaalisesti kuvaavaa dataa, jos sen pohjana on kattava toimintakyvyn arviointi. Te-
koalyn mahdollisuutta laatia ICF-koodien avulla toimintakykyprofiilia ammattilaisten
potilaskirjauksiin kirjaamien sanallisten kuvausten pohjalta on kehitetty jo jonkin aikaa. Taman
avulla voitaneen vertailla laaturekisteriin dokumentoitua toimintakykytietoa seka yksilo- ettd me-
netelmatasolla, mika voisi antaa validia tietoa kuntoutuksen vaikuttavuudesta sekd esimerkiksi

ymparistotekijoiden osuudesta kuntoutusinterventioiden ohella.

Tassa opinndytetydssa keskityttiin kirjallisuuteen, jota kuntoutuksen laaturekistereista on laadittu.
Ja kuten huomattiin, tutkittua tietoa oli I6ydettavissa varsin rajallisesti. Koska selkdydinvammakun-
toutus on monialaista ja moniammatillista, olisi mielenkiintoista kerata tietoa myds eri ammatti-
laisten nakemyksesta tiedonkeruun suhteen — millaisen tiedon he kokevat merkitykselliseksi seka
miten he tietoa kliinisessa tydssa hyodyntaisivat. Suomen kolmessa selkdydinvammakeskuksessa
toteutetaan hoito- ja kuntoutusprosessi akuuttivaiheesta aina seurantaan asti, jolloin naiden
osalta rekisteritiedoista voitaisiin laatia myo6s prospektiivista tutkimusta vaikuttavuudesta eri vai-

heissa kuntoutumisprosessia.
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Liite 2. Tutkimusartikkelien laadunarviointi
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Tutkimus- ja
analyysimenetelma

Artikkelin/raportin laadun arviointi
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Ruseckaite, R. ym.
2022.

Evaluation of the ac-
ceptability of patient-
reported outcome
measures in women
following pelvic floor
procedures.

Laadullinen tutkimus

Induktiivinen sisal-
[6nanalyysi
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+ teoreettiset lahtokohdat ja metodologia yhteensopiva

+ tutkimusmenetelma tutkimuskysymykseen soveltuva

+ aineistonkeruu, analyysi ja tulosten tulkinta yhteensopivat

+ raportti sisaltaa osallistujien autenttisia ilmauksia

+ tutkimusten johtopaatokset perustuvat kerdttyyn aineistoon

- tutkijoiden omia Idhtokohtia tai vaikutusta tutkimukseen ei ole
kuvattu

- eettisia nakokulmia ei ole kuvattu selkeasti, tutkijoiden rooli
epaselva, mika voi lisata puolueellisuutta

- vastaajat oli valikoituneet tutkimukseen mainoksen perus-
teella, mika mahdollisesti vaikutti otokseen

Quality of Life Research
JCI (v. 2021) 1.11

Impact Factor
(v. 2021) 3.440

Julkaisufoorumi (JUFO)
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Shunmuga Sundaram,
C.ym. 2022

Patient and healthcare
provider perceptions
on using patient-re-
ported experience
measures (PREMs) in
routine clinical care: a
systematic review of
gualitative studies

Systemaattinen kirjalli-
suuskatsaus laadulli-
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Narratiivinen, temaatti-
nen analyysi

9/11
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+ valittujen artikkeleiden laadunarviointi kuvattu selkeasti, kay-
tetty laadullisten artikkeleiden arviointityokalua

- tiedonlahteina vain sahkoiset tietokannat
- laadunarviointia on kokonaisuudessaan tehty yhden
toimesta, toinen tutkija osallistunut osittain

tutkijan

Journal of Patient-Re-
ported Outcomes

Citation Impact (v.
2021) 1.145

JUFO-taso 1
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Hommel, A. ym. 2016.

A national quality regis-
ters as a tool to audit

items of the fundamen-
tals of care to older pa-

retrospektiivinen tutki-
mus (kohortti)

Analyysi tehty kuvaile-
vin tiedoin kayttaen
kvantitatiivista arvioin-

8/11

+ verrokkiryhmana sama otos; verrattiin tilannetta heti sairaa-
laan tullessa seka 4 kk kuluttua

+ kaikki osallistujat testattiin samoilla, standardoiduilla mitta-
reilla, validiteetti hyva

+ hyodynnettiin rekisteritietoa

International journal of
older people nursing

Impact Factor
(v. 2021) 2.471

tients with hip frac- tia + tuloksia sekoittavia tekijoita huomioitu ja mitattu (mm. poti- JUFO-taso 1
tures. laan psyykkinen tila)
+ tulosten mittaus ja arviointi voidaan tulkita luotettavaksi, kun
kyse rekisteritiedon hyodyntamisesta
+ seuranta-aika oli raportoitu ja se oli asetelmaan nahden sovel-
tuva
- sekoittavien tekijoiden vaikutuksia ei mitattu esim. regressio-
analyysilla
- seuranta toteutui < 80 %:lla, mutta on huomioitava potilasai-
neiston korkea ika
- tutkimuksessa ei kaytetty selittavia tilastollisia menetelmia, vrt.
tutkimustavoite
Erntsson, O. ym. 2020. Katsaus, jossa kvantita- | 7/8 Journal of
tiivinen analyysi toteu- | + tutkimuskysymys ja tiedonhankinta on perusteltu Patient-

Collection and use of
EQ-5D for follow-up,
decision-making, and
quality improvement in
health care - the case of
the Swedish National
Quality Registries

tettiin poikkileikkaus-
metodia hyddyntden ja
tulokset raportoitiin

kvantitatiivisin maarein.

+ tiedonkeruuta ja -analyysid on tehnyt kaksi tutkijaa

+ katsauksen suositukset on perusteltu ja jatkotutkimusehdotuk-
set tarkoituksenmukaisia

+ katsauksen rahoittajalla ei vaikutusta analyysiin

-tiedonsaanti riippunut informanttien tulkinnasta tai heilla ei ole
ollut kattavaa tietoa asiasta

Reported Outcomes

Citation Impact (v.
2021) 1.145

JUFO-taso 1
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Churchill, K. ym. 2021.

Implementation of EQ-
5D-5L as a routine out-
come measure in Com-
munity Outpatient and
Specialized Rehabilita-
tion Services

Narratiivinen selos-
tus/raportti, jossa ana-
lyysi pohjautuu kliini-
sesta kaytosta saatuun
tietoon.

6/6

+ kirjoittajat tunnistettu

+ kirjoittajat organisaatioiden perusteella patevia arvioimaan ai-
healuetta

+ raportti tukee kirjoittajien organisaatioiden kliinista ty6ta tuo-
den esiin seka sita edistavia etta haastavia seikkoja

+ artikkelin paakohdat liittyvat mittareiden kliiniseen kayttoon ja
niita on analysoitu loogisesti seka potilaan, ammattilaisten etta
organisaation nakdkulmasta

+ l[ahteet tuoreita ja soveltuvat raportin taustaksi

+ kirjoittajat viittaavat muihin tutkimuksiin, joissa tulokset sa-
mankaltaiset

Journal of Patient-Re-
ported Outcomes

Citation Impact
(v. 2021) 1.145

JUFO-taso 1

Lindstrom Egholm, C.
ym. 2019.

“Struggling with prac-
tices” — a qualitative
study of factors influ-
encing the
implementation of clin-
ical quality registries

Laadullinen tutkimus,
joka perustui avoimiin
haastatteluihin.

Analyysi tehty kayttden
induktiivista sisal-
I6nanalyysia.

9/10

+ kuvattu teoreettinen lahestymistapa ja metodologia ovat yh-
teensopivat

+ tutkimusmenetelma tukee tutkimuskysymysta

+ puolistrukturoitu haastattelu, johon pyrittiin saamaan kattava,
erilaisin taustoin oleva informanttien joukko

+ analyysimenetelma kuvattu selkeasti ja se on yhteensopiva ai-
neisto ja metodologia kanssa

+ tulosten tulkinta noudatti metodologiaa

+ kdytetty tutkijatriangulaatiota

+ tulososiossa autenttisia ilmauksia

+ eettinen nakokulma tuotu esiin

+ johtopaatokset linjassa tutkimustulosten kanssa

-tutkijan roolista tai vaikutuksesta tuloksiin ei ole mainintaa
(huom. tutkijatriangulaatio tukee validiteettia)

BMC Health Services
Research

Citation Impact

(v. 2022):

2-v. Impact Factor 2.8;
5-v. Impact Factor

3.5

JUFO-taso 2
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Poffley, A. ym. 2017.

A systematic review of
cardiac rehabilitation
registries

Systemaattinen kirjalli-
suuskatsaus

Laadullinen analyysi

10/11

+ selkea tutkimuskysymys

+ hakustrategia erinomainen, kattavat tietolahteet seka aineis-
ton sisaanottokriteerit asianmukaiset

+ kaytettiin hallintatyokalua ja kaksi tutkijaa arvioivat valitut tut-
kimukset itsendisesti

+ uuttamisvaihe tehty kayttaen kirjallista lomaketta seka tarkis-
tettu toisen tutkijan toimesta

+ laadullinen synteesi laadittu tulosten perusteella

+ julkaisuharha huomioitu ja esitetty

+ katsauksessa tuodaan esiin jatkotutkimuksen valttamattomyys,
jotta voitaisiin esittaa kliinisia suosituksia

European Journal of
Preventive Cardiology
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