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Tavoite

Lasten ja nuorten terveyteen liittyvaa itsearvioitua elaméanlaatua (health-related quality of life
HRQOL) voidaan arvioida elaméanlaatumittareilla. Mittarit arvioivat lasten ja nuorten eldménlaadun
erilaisia ulottuvuuksia, kuten fyysista ja emotionaalista hyvinvointia seka sosiaalisia suhteita.

Taman suosituksen tavoitteena on antaa tietoa 7-17-vuotiaiden lasten ja nuorten terveyteen
liittyvan elamanlaadun geneeristen itsearviointimittareiden (KINDL-R ja PedsQL 4.0) kdytosta ja
soveltuvuudesta vaestotutkimukseen ja terveydenhuollon kliiniseen tyohon seka
perusterveydenhuollossa etta erikoissairaanhoidossa. Suositusta voidaan hyodyntaa myos
paatoksenteon perustana kehitettaessa lasten, nuorten ja perheiden palvelujarjestelmaa.

Hyodyt

Terveyteen liittyvan elamanlaadun mittareita on mahdollista hyodyntaa:

vaestotutkimuksissa
terveydenhuollossa kliinisessa tyossa eri toimintaymparistoissa

lasten, nuorten ja perheiden eri palveluissa tuen tarpeiden tunnistamisessa, puheeksi
ottamisessa ja tarpeisiin vastaamisessa

pitkaaikaissairautta potevien lasten ja nuorten hoitotydssa.

Mittareiden hyotyja vaestotutkimuksissa ja terveydenhuollon kliinisessa tydssa ovat seuraavat:

Psykometrisilta ominaisuuksiltaan kayttotarkoitukseensa soveltuviksi arvioitujen
mittareiden avulla saadaan luotettava kuva lasten ja nuorten kokemuksista
eldamanlaadustaan.

Hoitoa ja tukea voidaan kohdentaa oikea-aikaisesti ja mahdollisuuksien mukaan jo
ennakoiden.

Hoitointerventioiden vaikuttavuuden arviointi kliinisessa tyossa esimerkiksi
erikoissairaanhoidossa hoidon tulosten yksilokohtaisessa arvioinnissa tai tutkimus-
verrokki-asetelmassa on mahdollista. Se edellyttaa kuitenkin tapauskohtaista huolellista
arviointia ja kaikkien asiaan vaikuttavien tekijoiden huomiointia.

Geneerisen yleisella tasolla eldmanlaatua arvioivan mittarin rinnalla voidaan kayttaa
tiettyyn sairauteen ja sen erityispiirteisiin kehitettya erillista omaa sairausspesifia
eldmanlaatumittaria (disease-spesific measurement). Sen avulla saadaan syventdvaa
tietoa pitkaaikaissairautta potevan lapsen ja nuoren eldamanlaadusta hoidon suunnittelua
varten.
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Valittaessa sopivaa terveyteen liittyvaa elamanlaatua arvioivaa mittaria, tulee tarkasti pohtia
kohderyhmaa ja mittarin laatijan maarittamaa kayttotarkoitusta. Eri mittarit painottavat
kysymyksissdan eldmanlaadun ulottuvuuksia hieman eri tavoin. Terveyteen liittyva eldméanlaatu on
ilmiona moniulotteinen.

Mittarin kadyttokelpoisuutta kliiniseen ja vaestotutkimuskayttéon arvioitaessa korostuvat
psykometristen tekijoiden lisaksi mittarin kayttokelpoisuus tarkoitukseensa: kayttoon kuluva aika,
pisteiden laskemisen ja tulkinnan vaivattomuus seka mittarin kdyton maksullisuus.

Kliinisessa tyossa ja myos vdestotutkimuksessa, jossa kdytdssa on usein monia eri mittareita, lyhyt
mittarin kdyttdaika on yleensa toivottavaa. Kun vastaamiseen, pisteiden laskemiseen ja tulkintaan
kuluu lyhyt aika, se mahdollistaa esimerkiksi vastaanotolla riittdvan keskustelun ja ohjauksen. Se
helpottaa myos aikataulutusta ja vastaanottoaikojen riittavyyttd suhteessa asiakasmaariin ja
muihin tyon sisaltoihin.

Lasten, nuorten ja vanhempien arviot elamanlaadusta perustuvat omakohtaiseen arviointiin ja ne
poikkeavat talloin luonnollisesti jonkin verran toisistaan. Luotettavan kokonaisarvion saamiseksi

lasten ja nuorten terveyteen liittyvasta elamanlaadusta seka lasten ettd vanhempien nakokulmat
ovat tutkimusnayton mukaan tarpeellisia.

Suosituksen rajaus

Tahan suositukseen on valittu kouluikdisten 7-17-vuotiaiden terveyteen liittyvan elamanlaadun
mittarit, jotka tayttavat seuraavat kriteerit:

e  Mittari soveltuu kaytettavaksi terveydenhuollossa kliinisessa tyossa ja
vaestotutkimuksissa.

e  Mittarista on virallisen kadannosprosessin mukaisesti kdannetty oma lomake seka lapselle
ettd hanen vanhemmalleen/huoltajalleen suomeksi ja ruotsiksi.

e Mittarin psykometrinen arviointi ja soveltuvuus on arvioitu hyvaksi ja tiedot siita ovat
saatavilla TOIMIA-tietokannasta.

e Mittarin ei-kaupallinen kaytto on maksutonta.

e  Mittariin sisaltyva kysely on nopea tayttaa.

Edelld mainittujen kriteerien mukaisesti suositukseen valittiin kaksi kouluikaisten lasten ja nuorten
seka heidan vanhempiensa nakdkulmasta lapsen ja nuoren hyvinvointia tarkastelevaa terveyteen
liittyvan elaméanlaadun mittaria (KINDL-R ja PedsQL 4.0). Niiden kayttoa tarkastellaan suosituksessa
vaestotasolla ja terveydenhuollon kliinisessa tydssa perusterveydenhuollossa ja
erikoissairaanhoidossa.

Suositukseen valitut mittarit ovat yleiseen kayttéon suunnattuja geneerisia mittareita, joilla on
omat vahvuutensa ja heikkoutensa riippuen myos kayttotarkoituksesta. Kun tutkimusnayttoa
kertyy lisda ja uusia mittareita on suomennettu seka ne on arvioitu TOIMIA-tietokantaan, tata
suositusta voidaan paivittaa ja lisata tietoja uusista mittareista.
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Suositeltavat mittarit

KINDL-R ja PedsQL 4.0 -mittarit ovat laajaan tutkimusnayttoon perustuvia patevid, luotettavia ja
kayttokelpoisia arvioimaan 7-17-vuotiaiden lasten ja nuorten terveyteen liittyvaa elamanlaatua.
Mittareiden validiteetista, reliabiliteetista ja kdyttokelpoisuudesta on runsaasti tutkimusnayttoa ja
niiden COSMIN-taksonomiaan perustuvat mittarin arvioinnit on julkaistu TOIMIA-tietokannassa.

KINDL-R-mittaria on kdytetty runsaasti seka lahtokohtaisesti terveiden ja my0s jotakin
pitkaaikaissairautta sairastavien lasten ja nuorten elamanlaadun itsearviointiin seka heidan
vanhempiensa/huoltajiensa lastensa eldmanlaadusta tekemdan arviointiin. Mittari on kehitetty
alun perin seka vaestotutkimuskayttoon etta kliiniseen tyohon sairaalassa.

PedsQL 4.0 -mittari on alun perin kehitetty kroonisesti sairaiden lasten eldméanlaadun arviointiin,
mika nakyy kysymysten melko voimakkaana keskittymisena toiminnallisiin nakokohtiin ja
mahdollisiin oireisiin. Téma voi haitata jossain maarin mittarin kdyttoa yleisella (geneeriselld)
tasolla esimerkiksi ennaltaehkaisevassa tyossa perusterveydenhuollossa. Mittaria on kaytetty
eniten eri sairauksia sairastavien lasten ja nuorten elamanlaadun arviointiin, joissa osassa on
verrokkiryhmana ollut terveita lapsia ja nuoria. Vaestotutkimuksia [ahtokohtaisesti terveille lapsille
ja nuorille, joissa mittari on ollut kaytossa, on tehty suhteellisen vahan.

Tutkimustulosten perusteella yhteenvetona:

e  KINDL-R-mittari arvioi elamanlaatua monipuolisesti painottaen erityisesti psykososiaalista
ulottuvuutta. Taman vuoksi KINDL-R soveltuu vaestotutkimuskayttoon ja kliinisessa tyossa
erityisesti perusterveydenhuollon ennaltaehkaisevassa tyossa kaytettavaksi.

e PedsQL 4.0 soveltuu erityisesti perusterveydenhuollon seka erikoissairaanhoidon
sairaanhoidolliseen tydhon johtuen mittarin painotuksesta fyysisen toimintakyvyn, eri
oireiden ja esimerkiksi kivun kokemuksen arviointiin.
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Taulukko 1. KINDL-R ja PedsQL 4.0 mittarien perustiedot (ks. tarkemmin suosituksen perustelumuistiosta osuus:
Mittareiden tausta ja kuvaus).

Mittari Alkuperdinen nimi Lisatietoa ja mittarin arviointi seka

soveltuvuus

KINDL-R Revidierter Fragebogen fiir KINDer KINDL-R lasten ja nuorten
und Jugendliche zur Erfassung der elamanlaatumittari
gesundheitsbezogenen
Lebensqualitat (saksa). Lisdtietoja saatavilla TOIMIA-
tietokannasta. !

Revised questionnaire to assess
Health-Related Quality of Life in
children and adolescents (englanti).

PedsQL 4.0 The PedsQL Measument Model for PedsQL 4.0
the Pediatric Quality of Life
Inventory Lisatietoja saatavilla TOIMIA-

tietokannasta. !

1. Terveysportti, Duodecim oy. TOIMIA-tietokanta [internet]. 2023. Saatavilla: terveysportti.fi/apps/dtk/tmi
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Suosituksen perustelumuistio
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1 Johdanto

Terveyden ja hyvinvoinnin edistaminen tarkoittaa eri menetelmin tehtavaa ihmisen eldmantilanteen
kokonaisvaltaista huomioimista. Hyvinvointialueen eri toimijoiden on sdadosten mukaisesti seurattava
sosiaali- ja terveysministerion (STM) yhteistyossa Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) kanssa laatimia
yhtenaisten hoidon perusteiden toteutumista (terveydenhuoltolaki 2022/581, § 7, voimaan 1.1.2023). Kunnalla
on ensisijainen vastuu hyvinvoinnin ja terveyden edistamisesta silta osin, kuin tama tehtava kytkeytyy kunnan
muihin lakisaateisiin tehtaviin kuten esimerkiksi varhaiskasvatuksen ja koulutuksen jarjestaminen. Eri
toimialojen on tehtava kunnassa yhteisty6ta hyvinvoinnin ja terveyden edistamisessa ja nimettava
hyvinvoinnin ja terveyden edistamisesta vastaava taho. (Laki sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta
2021/612.)

Valtioneuvoston asetuksessa (2011/338) on maaritelty neuvola-, koulu- ja opiskeluterveydenhuollon palvelujen
madraaikaisten terveystarkastusten lukumaarista, ajankohdista seka terveystarkastusten sisalloista.
Hyvinvointialueiden jarjestamisvastuulla olevan lastenneuvolan ja koulu- ja opiskeluterveydenhuollon yhtena
tehtavana on tukea lasten ja nuorten tervetta kehitysta seka tukea vanhemmuutta. Lisaksi tehtavana on
tunnistaa mahdollisimman varhain tukea tarvitsevat lapset ja nuoret seka heidan vanhempansa ja kohdentaa
tukea sita tarvitseville. Terveytta ja hyvinvointia voidaan osaltaan selvittaa arvioimalla terveyteen liittyvaa
elamanlaatua.

Maailman terveysjarjesto (WHO) ja eri tutkijat seka asiantuntijat ovat 1990-luvulta ldhtien kehitténeet
arvioinnin tueksi elamanlaatumittareita, jotka kaytanndssa tarkoittavat yleensa kyselylomakkeita. Mittareista
osa soveltuu seka terveiden etta eri sairauksia sairastavien henkildiden yleisen elamanlaadun arviointiin
(generic measurement). Osa eldméanlaatumittareista on kehitetty pelkdstaan tietyille potilasryhmille ja niissa
on mahdollista huomioida kunkin sairauden erityispiirteet yksityiskohtaisemmin (disease-spesific
measurement).

Lasten ja nuorten geneerisia HRQOL-mittareita on Solansin ja kollegojen (2008) jarjestelmallisen katsauksen
mukaan 30. Vastaavasti eri sairausryhmille suunnattuja omia yksityiskohtaisempia elamanlaadun mittareita
(disease-spesific measurement) on 64. Mittareiden nykyisesta lukumaarasta ei ole saatavilla uudempaa
luotettavaa tietoa.

Seka KINDL-R etta PedsQL 4.0 -mittareista on olemassa seka lasten ettd vanhempien lomakkeet
suomenkielisind. Niiden luotettavuuden, patevyyden ja soveltuvuuden arvioinnit on julkaistu Duodecim
Terveysportin (2023) maksuttomassa ja kaikille avoimessa TOIMIA-tietokannassa (ks. KINDL-R mittarin
paivitetty arviointi, Uotila-Laine & Korpilahti 2022) ja PedsQL 4.0 (Korpilahti ym. 2023). Kehitysvaiheessa olevan
lapsen arvioon terveydentilastaan vaikuttaa mm. se, etta lapsen muisti on aikuiseen verrattuna
lyhytkestoisempi ja hdanen kasitteellinen ajattelunsa on viela kypsymatonta. Pelkastaan lapsen tai nuoren oma
arvio elamanlaadustaan ei anna valttamatta taysin luottavaa kokonaiskuvaa tilanteesta. Elamanlaadun
yleiseen arviointiin ja kokonaiskuvan muodostamiseen on hyva olla kdytettavissa seka alaikaisen lapsen tai
nuoren ettd vanhemman tai huoltajan lapsestaan antama arvio. (Matza ym. 2004, Riley ym. 2004.)

2 Suosituksen tavoite, tarkoitus, kohderyhma ja rajaus

Taman suosituksen tavoitteena on tuottaa tietoa 7-17-vuotiaiden lasten ja nuorten terveyteen liittyvan
elamanlaadun kahden itsearviointimittarin (KINDL-R ja PedsQL 4.0) kaytosta vaestotutkimuksessa ja
terveydenhuollon kliinisessa tyossa. Suositus on tarkoitettu hyddynnettavaksi tutkimustyossa ja lasten ja
nuorten seka perheiden palveluissa kuten koulu- ja opiskeluterveydenhuollossa, perusterveydenhuollon
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muussa vastaanottotoiminnassa ja erikoissairaanhoidon ikaryhmalle kohdennetuissa palveluissa. Suositusta
voidaan hyddyntaa myds paatoksenteon pohjana kehitettdessa palvelujarjestelmaa ja asiakkaiden
hoitopolkuja.

Terveydenhuollossa terveyden, hyvinvoinnin ja turvallisuuden edistdminen, tuen ja avun tarpeiden
tunnistaminen, tilanteen arviointi ja tuen kohdentaminen tulee tehda luotettavien, tutkimusndyttoon
perustuvien menetelmien avulla. Suosituksen ja TOIMIA-tietokannasta loytyvien tarkempien terveyteen
liittyvan elamanlaadun mittareista (KINDL-R ja PedsQL 4.0) saatavien tietojen avulla tutkijat ja
terveydenhuollon tyontekijat lasten ja nuorten palveluissa voivat valita kayttoon kussakin tilanteessa
kayttotarkoitukseensa parhaiten soveltuvan mittarin.

3 Keskeiset kasitteet

Terveyteen liittyvan elamanlaadun maaritelmissa on keskiossa yksilon oma kokemus elamanlaadustaan ja
hyvinvoinnistaan ja sen kunnioittaminen seka huomiointi (ks. mm. Meeberg 1993, WHO 1997, Ravens-Sieberer
ym. 2008, Solans ym. 2008). Kasite on kuitenkin laaja ja moniulotteinen.

WHO:n (1997) maaritelman mukaan terveyteen liittyvan eldmanlaadun késitteeseen sisaltyvat fyysinen,
psyykkinen ja sosiaalinen ulottuvuus seka kyky itsendiseen toimintaan seka elinymparisto. Ymparisto-
ulottuvuuteen sisaltyvat myos palvelujen saatavuus ja turvallisuus.

Terveyteen liittyvan elamanlaadun arvioinnissa kukin vastaaja tarkastelee kasityksidaan omasta
elamantilanteestaan suhteessa omaan kasvu- ja elinymparistoonsa seka asettamiinsa odotuksiin ja
tavoitteisiin (WHO 1997). Elamanlaatuun yleisella tasolla liittyvia kasitteitd ovat esimerkiksi hyvinvointi, koettu
terveys, tyytyvaisyys elamaan ja toimintakyky. On kuitenkin tarkeaa ottaa huomioon, etta elamanlaatuarvion
tulokset ja siihen osaltaan sisaltyva kokemus terveydesta ja toimintakyvysta voivat vaihdella eri yksildiden
valilla. Vaikka vastaajalla olisi jokin sairaus tai toimintakyvyn rajoite, han voi arvioida elamanlaatunsa hyvaksi
niista huolimatta. (Aalto ym. 2013.)

Suositukseen sisaanottokriteerit kevaan 2023 aikana tehdyn arvioinnin perusteella tayttaneissa terveyteen
liittyvan lasten ja nuorten elaméanlaadun mittareissa (KINDL ja PedsQL 4.0) keskeisia kasitteita ovat:

e lapsija nuori sekd vanhemmat/huoltajat
e terveyteen liittyva elamanlaatu (health-related quality of life HRQOL)

e geneerinen mittari (generic measurement).

4 Terveyteen liittyvdn elamanlaadun mittareiden valintaperusteet ja kayttotarkoitus

Geneerisen (yleiseen kdyttoon soveltuvan) mittarin etuna on, etta eri ryhmille tehtyja tutkimuksia ja niiden
tuloksia voidaan verrata toisiinsa. Haasteena puolestaan on, etta eri sairauksiin liittyvia erityispiirteitad on
kaikille ryhmille suunnatun mittarin avulla vaikea saada huomioiduksi. Tasta syysta jotakin sairautta poteville
ryhmille suunnatuissa tutkimuksissa kdytetaankin usein seka geneerista etta tietyn sairauden nakokulmat
syvéllisemmin huomioivaa omaa sairausspesifia mittaria rinnakkain. (Ravens-Sieberer ym. 2006, Solans ym.
2008.)
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Terveyteen liittyvan elamanlaadun mittareita on kaytetty lapsilla ja nuorilla seka vaestotutkimuksissa ja myos
erilaisia sairauksia potevien asiakasryhmien tai yksildiden elamanlaadun arvioinnissa. Seka lapsille ja nuorille
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ettd heidan vanhemmilleen suunnattuja mittareita on suomennettu ja niiden psykometrinen arviointi ja

soveltuvuus on julkaistu Duodecim Terveysportin TOIMIA-tietokannassa toistaiseksi vain KINDL-R ja PedsQL 4.0

-mittareista. PedsQL 4.0 -mittarin kysymykset painottuvat yleisesti toiminnallisiin nakokohtiin ja vastaavasti
KINDL-R-mittarin psykososiaaliseen elamanlaatuun.

Terveyteen liittyvan elamanlaadun lasten ja nuorten mittareita on kaikkineen ollut Suomessa kliinisessa
kaytossa tai tutkimuskaytossa toistaiseksi melko vahan. Alla olevasta taulukosta 2. [oytyvat KINDL-R- tai

PedsQL 4.0 -mittareilla Suomessa tehdyt tutkimukset (ks. tarkemmin taulukon viitetiedot ja TOIMIA-tietokanta

mittarin arvioinnit; Uotila-Laine & Korpilahti 2022 ja Korpilahti ym. 2023).

Taulukko 2. Kansallisia tutkimuksia, joissa on kdytetty KINDL-R ja PedsQL 4.0. -mittareita Suomessa

Tutkimuksen tekija(t)

javuosi

Elamanlaatumittarin kaytto

Huomioitavaa tutkimuksesta

Aaltio (2022)

KINDL-R-mittaria kaytettiin
sosiaalihuollon kontekstissa,
lastensuojelun sosiaalityon
asiakkaita koskevassa
pilottitutkimuksessa (koeryhma
n=28 7-17-vuotiasta lasta,
kontrolliryhma n=43 lasta).

Pilottitutkimuksessa ei kaytetty
lasten vanhemmille suunnattuja
mittarin lomakkeita.

Hannonen ym. (2021)

KINDL-R-mittaria kaytettiin
erikoissairaanhoidossa tyypin 1
diabetesta sairastavilla 10-17-
vuotiailla lapsilla ja nuorilla,
n=115).

Ei terveiden lasten/nuorten
verrokkiryhmaa, vanhemmille
suunnattuja lomakkeita ei kaytossa.
Osa tutkimuksen
kokonaiskohdejoukosta (n=100)
vastasi myos SDQ-kyselyyn.

Paakkonen & Paakkonen
(2018)

KINDL-R-mittaria kaytettiin
perusopetusikaisille 7-17-
vuotiaille lapsille ja nuorille
tehdyssa vaestotutkimuksessa
(n=4776).

Tutkimuksessa ei raportoitu
vanhempien vastauksia lastensa
elamanlaadusta.
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Tutkimuksen tekija(t)
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Elamanlaatumittarin kaytto

10(24)

Huomioitavaa tutkimuksesta

Vuori (2018)

KINDL-R-mittaria kaytettiin 7-
12-vuotiaiden neuropsykiatrisen
hairiodiagnoosin saaneiden
lasten ja nuorten ja heidan
vanhempiensa/huoltajiensa
Kelan perhekuntoutusta
tarkastelleessa
poikkileikkaustutkimuksessa
(lapset n=172, vanhemmat
n=330).

Ei terveiden lasten/nuorten
verrokkiryhmaa.

Laaksonen ym. (2007,
2008, 2010, 2012)

PedsQL 4.0 -mittaria kdytettiin
8-12-vuotiaiden
peruskouluikaisten
lahtokohtaisesti terveiden lasten
eldmanlaadun arvioimiseen
vaestotasolla (lahtotilanne
lapset n=1 097, vanhemmat
n=999, seurantatutkimus lapset
n=986, vanhemmat n=710).

Vaestotutkimuksessa ja sen
perusteella tehdyssa vaitoskirjassa
kadytossa olivat seka lasten etta
heidan vanhempiensa lomakkeet.

Lampela ym. (2017)

PedsQL 4.0 -mittaria kaytettiin
sappitieatresiaa sairastavilla 2-
18-vuotiailla lapsilla ja nuorilla
elamanlaadun arvioimiseen,
terveiden lasten verrokkiryhma
(n=324). Lahtotilanne 16
sappitieatresiaa sairastavaa
lasta ja heidan vanhempiaan.

Seurantatutkimus noin 5 vuoden
kuluttua (md = 4.6) 12 lasta ja
vanhempaa osallistui aiemmasta
ryhmasta ja lisaksi
tutkimusryhmaan otettiin uusina
8 lasta tai heidan
vanhempaansa.

Alle 7-vuotiaiden lasten kohdalla
kaytettiin vanhempien vastauksia.
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Tutkimuksen tekija(t) Elamanlaatumittarin kaytto Huomioitavaa tutkimuksesta

JERILH]

Kyosti ym. (2017) PedsQL 4.0 -mittaria kaytettiin Tutkimus tehtiin vuonna 2015 ja
tehohoitoyksikoissa vuosina siihen osallistuvat lapset ja nuoret
2009-2010 hoidettavana olleiden olivatialtadn 5-23-vuotiaita.
lasten ja nuorten elamanlaadun Tutkimuksessa kaytossa PedQL 4.0 -
arviointiin (n=1 109). mittarin lisdksi nuoren idsta riippuen

15D, 16D ja 17D -mittarit.

Mittarin lomakkeet lahetettiin 5-15-
vuotiaiden lasten vanhemmille
vastaamisohjeiden kanssa ja 15-23-
vuotiaille lomakkeet ldhetettiin
suoraan heille itselleen. PedsQL 4.0
mittarin vanhempien lomake ei ollut
tutkimuksessa kaytossa.

Moért ym. (2011a, 2011b, PedsQL 4.0 -mittaria kaytettiin Tutkimuksessa toisena

2011c) 11-18-vuotiaiden syopaa elaméanlaatumittarina kaytossa oli
aiemmin sairastaneiden lasten ja 16D ja 17D -mittarit. Tutkimuksessa
nuorten tutkimuksessa (n=203), ei ollut kdytossa vanhempien
verrokkiryhma terveet vastaavan lomaketta.

ikaiset (n=266).

5 Suosituksen ulkopuolelle rajatut mittarit

Suomessa on ollut kdytdssa hoitotoimenpiteiden vaikuttavuuden arvioinnissa joissakin sairaaloissa alle 16-
vuotiailla lapsilla ja nuorilla 16D- (12-15-vuotiaat) ja 17D (8-11-vuotiaat) -elaméanlaatumittarit (esim. Apajasalo
ym. 1996a ja 1996b). Molemmissa edella mainituissa mittareissa on kaytettavissa pelkastaan lapsille ja nuorille
suunnattu oma kyselylomake. Lasten vanhemmille ei ole mittarissa laadittuna omaa kyselylomaketta. Edella
mainitusta syysta mittari rajattiin tdman suosituksen ulkopuolelle.

Pelkonen ja tutkijaryhma (2001) kayttivat tutkimuksessaan Child Health Questionnaire (CHQ)- ja Childhood
Health Assessment Questionnaire (CHAQ) -elamanlaatumittareita. CHQ-mittarista oli tassa tutkimuksessa
kaytossa vain vanhempien kyselylomake. Mittari ei tayttanyt sisdanottokriteereita, koska lapsille ja nuorille
tarkoitettua lomaketta ei ole saatavilla suomenkielisena. Lisaksi mittarin psykometriset ominaisuudet ja
soveltuvuus suosituksen kayttotarkoitukseen ovat kohtalaisen heikkoja. Mittarin alkuperadinen lasten
kyselylomake on hyvin pitka (87 kysymystd). Mittarista on ollut kdytdssa myos erilaisia tutkijaryhmien itse
lyhentamia epdvirallisia versioita. CHAQ-mittari on sairausspesifi HRQOL-mittari ja se on alun perin kehitetty
terveyteen liittyvan eldmanlaadun arviointiin reumaa sairastaville lapsille, nuorille ja heidan vanhemmilleen
(Solans ym. 2008).

PROMIS-25 on 25 kysymyksen profiililomake 8-17-vuotiaille ja siitd on oma vanhempien lomake 5-vuotiaista
lapsista alkaen. Tama profiililomake on kokoelma lyhytlomakkeita (short-forms), eli lasten ja nuorten PROMIS-
mittaristo koostuu kuudesta mittarista: Depressive Symptoms, Anxiety, Physical Function-Mobility, Pain
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Interference, Fatigue, and Peer Relationships ja lisdksi yksittdinen kysymys Pain Intensity -mittarista. Lasten ja
nuorten lyhytlomakkeista koostuva PROMIS-25-mittariston eri mittareiden lomakkeet on suomennettu ja ovat
viimeistelyvaiheessa.

Lisatietoa eri ikdryhmien PROMIS-mittaristoista on saatavilla THL:n verkkosivuilta (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos, 2022) ja TOIMIA tietokannan yleisarviosta (Terveysportti Duodecim, 2022). Lasten ja nuorten PROMIS-
mittaristosta lisdtietoa luettavissa Anttila ym. (2021) katsausartikkelista. PROMIS-25-mittariston eri mittareita ei
ole toistaiseksi arvioitu TOIMIA-tietokantaan, mutta arviointityé on mahdollisesti alkamassa vuoden 2023
aikana.

KIDSCREEN-eldmanlaatumittarista on suomennettu kaksi 8-18-vuotiaille kohdennettua terveyteen liittyvan
elamanlaadun mittariversiota seka lapsille etta heidan vanhemmilleen: KIDSCREEN-10 ja KIDSCREEN-27. Lisaksi
mittarista on olemassa KIDSCREEN-52 -versio, jota ei ole suomennettu. Mittarit sisaltavat kysymyksia fyysisesta
ja psyykkisesta hyvinvoinnista, suhteista vanhempiin ja itsendisyydesta, sosiaalisista suhteista ja vertaistuesta
seka kouluymparistosta. Pidemmassa KIDSCREEN-52-mittarissa on lisaksi kysymyksia tunteista, nakemyksista
itsesta, sosiaalisista suhteista ja erityisesti kiusaamisesta seka taloudellisista voimavaroista. Lyhyin
mittariversio KIDSCREEN-10 arvioi yleista elamanlaadun indeksia.

KIDSCREEN-mittarit olisi syyta arvioida tulevaisuudessa ja mahdollisesti sisallyttaa tahan suositukseen, mutta
mittarin haasteena vaikuttaa olevan jo mittarin luomisen aikana muodostunut monimutkainen pisteiden
laskemisen tapa. Mittareiden kysymyksissa arvio elamanlaadusta lasketaan Rasch-malliin perustuvan analyysin
perusteella mittarin kehittajien laatiman ohjeistuksen mukaisesti jokaiselle mittarin osa-alueelle erikseen
muuntamalla pisteet t-arvoiksi.

Kun eri elamanlaatumittaristojen kanssa meneillaan oleva kehittamistyo etenee, voidaan niiden mahdollisesta
sisaltymisesta tahan suositukseen kayda keskustelua. Toistaiseksi mittaristoja, jotka olisivat tayttaneet
suosituksen sisaanottokriteereita edella kuvatuista syista, ei ollut kuin PedsQL 4.0 ja KINDL-R.

6 Huomioitavia asioita terveydenhuollon kliinisessa tyossa ja
vaestotutkimuskaytossa

Terveyteen liittyvan elamanlaadun mittareiden avulla on mahdollista saada kokonaisvaltainen kasitys lapsen ja
nuoren terveyden ja hyvinvoinnin tilanteesta. Geneeristen terveyteen liittyvaa elamanlaatua arvioivien
mittareiden alkuperdinen kayttotarkoitus ja rakenne ovat vaihtelevia, ja tdma vaikuttaa mittareiden
kayttokelpoisuuteen eri tilanteissa.

Tieteelliset tutkimukset terveyteen liittyvan elamanlaadun mittareista ja niiden tarkoitus ovat aihepiireiltaan ja
metodeiltaan hyvin vaihtelevia. Mikdan geneerinen elamanlaatumittari ei ole itsessaan diagnoosin tekemiseen
tarkoitettu tyovaline, vaan niiden avulla voidaan kokonaiskuvaa lapsen ja nuoren hyvinvoinnista ja
mahdollisesti siihen vaikuttaneista tekijoista yleisella tasolla kuten esimerkiksi joiltain osin hoitointerventioiden
vaikuttavuudesta.

6.1 Lahtokohdat ja tutkimusasetelma

Terveyteen liittyvan elamanlaadun arviointimittareiden sisalto ja kehittamisen lahtokohdat poikkeavat
toisistaan, silld osa mittareista kuten PedsQL 4.0 on laht6kohdiltaan kehitetty mittaamaan jotakin kroonista tai
pitkdaikaista sairautta potevien lasten ja nuorten eldamanlaatua, toimintakykya ja kivun kokemusta. Mittaria on
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mydhemmin jatkokehitetty soveltuvammaksi myds lahtokohtaisesti terveille lapsille ja nuorille ja mittarin osa-
alueita on talloin lisatty (koulu/paivakoti/opiskelu, ks. Varni ym. 2003). KINDL-R on puolestaan alun perin
kehitetty seka terveiden ettd kroonisesti sairaiden lasten ja nuorten eldméanlaadun arviointiin (Ravens-Sieberer
& Bullinger 1998).

KINDL-R ja PedsQL 4.0 -mittareiden muutosherkkyydesta (responsiveness/ sensitivity to change) ei ole juurikaan
julkaistu luotettavaa tutkimustietoa vaestotason tutkimuksissa. Eri sairauksiin keskittyvista
hoitointerventioiden vaikutuksia eldmanlaatuun tarkastelevista tutkimuksista on melko paljon tuloksia (ks.
TOIMIA-tietokannan KINDL-R ja PedsQL - mittareiden arviointi, erillinen listaus). Terveyteen liittyvaa
elamanlaatua vaestotasolla tarkastelevat tutkimusartikkelit ovat tyypillisesti kaikki poikkileikkaustutkimuksia,
joihin ei sisally muutosherkkyyden mittauksia. Lisaksi mittareiden muutosherkkyyden osoittaminen on hyvin
haasteellista johtuen kasitteen sisallon moniulotteisuudesta ja koko elamanlaatukasitteen sisallon vaihtelusta
maarittajasta riippuen.

Mikali mittareilla kliinisessa terveydenhuollon tyéssa tehdaan koe-kontrollitutkimusta, ei HRQOL-pisteiden
paranemisen osoittaminen annetusta hoidosta tai tehdysta toimenpiteesta johtuen ole yksiselitteista.
Vaikuttavuuden arvioinnissa esimerkiksi kliinisessa tydssa erikoissairaanhoidon jonkin intervention kohdalla on
syyta aina pohtia tilanteeseen vaikuttavia sekoittavia tekijoita ja analysoida niiden vaikutuksia tulokseen.

6.2 Tulosten tulkinta

KINDL-R-mittarin 24 kysymykseen annettujen vastausten pohjalta voidaan laskea terveyteen liittyvan
elamanlaadun kokonaispisteytys asteikolla 0-100. Halutessa pisteytys on mahdollista laskea my&s erikseen osa-
alueittain kuuden paateeman mukaisesti, kustakin teemaosuudesta on nelja kysymysta (fyysinen hyvinvointi,
emotionaalinen hyvinvointi, itsetunto, perhe, ystavat ja paivittaiset toiminnot/koulu). Vastaajia pyydetaan
arvioimaan terveyteen liittyvaa elamanlaatuaan edeltaneen viikon ajalta.

Kysymyksiin annetuista vastauksista saadut pisteet lasketaan yhteen ja muunnetaan asteikolle 0-100. Mita
suurempi saatu luku on, sitéd paremmaksi terveyteen liittyva elamanlaatu arvioidaan (ks. tarkemmin KINDL-R-
mittarin arviointi TOIMIA-tietokanta, Uotila-Laine & Korpilahti ym. 2023). Tarvittaessa on mahdollisuus tehda
uusintakysely viikon kuluttua ensimmaisestd, mikali arvioidaan jonkin toimenpiteen tai muun intervention
vaikutusta eldmanlaadun arviointiin.

PedsQL 4.0 -mittarin kysymysten (23 kysymysta) vastauksista voidaan laskea elamanlaadun pisteet (0-100)
kokonaiselamanlaadulle ja erikseen mittarin neljalle osa-alueelle: fyysinen (terveys ja fyysinen toiminta 8
kysymystad), psyykkinen (tunteet, 5 kysymysta), sosiaalinen (vuorovaikutus muiden kanssa, 5 kysymysta) ja
kodin ulkopuoliseen ymparistoon liittyva (koulu/pdivakoti 5 kysymysta).

Halutessa pisteet voidaan laskea myods yhteenlaskettuna summana erikseen fyysiselle terveydelle (8 kysymysta)
ja psykososiaaliselle hyvinvoinnille (15 kysymystd). Kunkin kysymyksen vastausvaihdoista kukin vastaaja
valitsee viimeisen kuukauden aikana parhaiten omaa tai vanhempien lomakkeissa lapsensa tilannetta kuvaavan
vaihtoehdon. Ks. tarkemmin PedsQL 4.0-mittarin arviointi TOIMIA-tietokannasta (Korpilahti ym. 2023).

6.3 Kehittamistarpeet suositeltaviin mittareihin liittyen

Suosituksen lasten ja nuorten terveyteen liittyvan elamanlaadun mittareista on tehty paljon kansainvalista
tutkimusta. Suomessa mittarien kliininen ja tutkimuksellinen kaytto on ollut suhteellisen vahaista. Lisaa
tutkimusnayttoa tarvitaan jatkossa mittareiden soveltuvuudesta suomalaisiin terveydenhuollon eri
toimintaymparistoihin seka tutkimuskayttoon.
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Kansainvalisessa tutkimusnaytdssa on runsaasti esimerkkeja, joissa sairauden tai muun erityistarpeen vuoksi
lasten ja nuorten eldmanlaadun arvioinnissa on ollut onnistuneesti kdytdssa geneerisen mittarin rinnalla tietyn
sairauden erityispiirteet huomioivia erillisia omia sairaus-spesifeja terveyteen liittyvid elamanlaatumittareita
(ks. esim. KINDL-R- mittarin arviointi TOIMIA tietokanta, otsakkeen Lomakkeen rakenne -alla oleva kirjaus: pdf-
tiedosto sairausspesifeista tutkimuksista, Uotila-Laine & Korpilahti 2022). Kansallisesti ndin toimittiin Hannosen
ja tutkijaryhman (2021) tutkimuksessa, jossa kdytettiin geneerisen KINDL-R mittarin lisaksi sairausspesifia
kysymyskokonaisuutta, diabetes-modulia (17 kysymysta).

Suositukseen valitut eldmanlaatumittarit perustuvat ns. klassiseen testiteoriaan. COSMIN-taksonomian (ks. de
Vet ym. 2011) mukaisesti arvioituna molemmista mittareista (KINDL-R ja PedsQL 4.0) on luotettavuuden,
patevyyden ja soveltuvuuden osalta paljon tutkimusnadyttoa kansainvalisesti ja kokonaiseldamanlaadun osalta
ne antavat luotettavia tuloksia (ks. esim. laajat véestotutkimukset KINDL-R: Bullinger ym. 2008 ja PedsQL 4.0
Varni ym. 2003). Kumpikaan suositelluista mittareista ei tayta erityisesti rakennevaliditeetin ja eri osa-alueiden
osalta psykometristen ominaisuuksien kaikkia hyvalle tai erinomaiselle tasolle vaadittavia kriteereja.
Toistaiseksi saatavilla olevista suomenkielisista elamanlaatumittareista ne ovat kuitenkin seka
vaestotutkimuskayttoon etta kliiniseen tyohon soveltuvista seka lasten etta vanhempien lomakkeet sisaltavista
mittareista ainoat, jotka tayttivat sisddnottokriteerit.

Elamanlaatumittareista ainoa moderniin testiteoriaan pohjautuva erillisista mittareista koostuva PROMIS-
mittaristo on tutkimusnayton (esim. Anttila ym. 2021) mukaan validi geneerinen toimintakykya ja elamanlaatua
mittaava mittaristo, joka toimii myGs sairausspesifisesti. PROMIS-mittariston kysymyspankista voidaan valita
kaikille yhteisesti kaytettavat osiot, ja lisaksi tapauskohtaisesti liittaa tilanteeseen soveltuvia lisdosoita.
Toistaiseksi tasta mittaristosta ei ole virallisia suomenkielisia lomakkeita saatavilla kuin erillistutkimuksiin.
Lisaksi tietoja lasten ja nuorten PROMIS-25-mittaristosta ja sen soveltuvuusarvioita kaytannon tyon tarpeisiin ei
ole toistaiseksi julkaistu arvioita TOIMIA-tietokannassa.

6.4 Mittareiden valiset erot ja vertailu

Mittareiden (KINDL-R ja PedsQL 4.0) sisallossa ja kysymysten painotuksissa on eroja ja tasta syysta tulosten
vertailu yhteismitallisesti onnistuu vain yhtenevdisten osioiden suhteen. (Ravens- Sieberer ym. 2006, Solans ym.
2008.) Joidenkin tutkijoiden (Helseth ym. 2006, Ravens-Sieberer ym. 2000a) arvion mukaan KINDL-R-mittaria on
mahdollista kayttaa terveystutkimuksissa ja myos esimerkiksi kouluterveydenhuollossa oppilaiden ja
opiskelijoiden elamanlaatuarvioinnissa esille nousseiden tuen tarpeiden tunnistamisessa ja interventioiden
kohdentamisessa. Seka KINDL-R etta PedsQL 4.0 -mittarin eri ryhmien erottelukyky on hyva ja niiden avulla
lienee mahdollista tunnistaa vaeston keskuudesta sellaisia lasten ja nuorten ryhmia, joiden riski esimerkiksi
erityyppisiin terveydellisiin tai sosiaalisiin ongelmiin on suurentunut.

Mittareiden kaytossa tulisi huomioida mittareiden erilainen painotus. KINDL-R-mittarin voidaan nahda
painottavan erityisesti elamanlaadun psykososiaalista ulottuvuutta, jolloin mittari voisi olla soveltuva
terveydenhuollon kliinisessa ennaltaehkaisevassa tyossa esimerkiksi tuen tarpeen tunnistamisessa
kouluterveydenhuollossa. Mittarin kysymysten perusteella arvioidaan elamanlaatua seka vahvuuksien ja
voimavarojen etta oireiden nakokulmasta. Mittarista l0ytyy melko runsaasti tutkimusnayttoa vaestotasolla
tehdyista tutkimuksista, mutta myos eri sairauksia sairastaville kohdennetuista elamanlaatututkimuksista
(Ravens-Sieberer & Bullinger 2000b).

PedsQL 4.0 -mittarin voidaan nahda painottavan elamanlaadun toiminnallisia nakokulmia, jolloin sen
kayttokonteksti voisi ensisijaisesti olla esimerkiksi perusterveydenhuollon lasten ja nuorten sairaanhoidollinen
vastaanottotyo tai erikoissairaanhoidon toiminta. Mittarin kysymykset kartoittavat mahdollisia oireita
toimintakyvyn eri ulottuvuuksilla. Mittaria on kaytetty runsaasti eri sairauksia potevien lasten ja nuorten
terveyteen liittyvan elamanlaadun tutkimuksissa, mutta melko vahan vaestotutkimuskaytossa.
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7 Valittujen mittareiden tausta ja kuvaus

15(24)

Suositukseen valittuja terveyteen liittyvan elamanlaadun mittareita on mahdollista hyédyntaa:

e vdestotutkimuksissa (esim. KINDL-R: Ravens-Sieberer et al. 2008, Jozefiak ym. 2008, 2009, Paakkonen &
Paakkonen 2018; PedsQL 4.0: Varni ym. 2003, Laaksonen 2012)

e terveydenhuollon kliinisessa tydssa esimerkiksi tiettya sairautta sairastavien hoitotydssa (mm. KINDL-
R: Ravens-Sieberer ym. 2014, Hannonen ym. 2020, PedsQL 4.0: Varni ym. 1999, Varni & Kurtin 2001,
Lampela ym. 2017, Kyosti ym. 2018)

e ennalta ehkdisevdssa tyossa tuen tarpeiden tunnistamisessa ja niihin vastaamisessa (KINDL-R esim.
Helseth ym. 2006).

Mittareita voidaan verrata neljan teema-alueen suhteen, joissa on samankaltaisuutta (ks. taulukko 3, nelja
ensimmaistd teemaa). Ferreiran ja kollegoiden tekemassa tutkimuksessa (2014) teema-alueiden keskindisessa
vertailussa KINDL-R- ja PedsQL 4.0 -mittareiden korrelaatioissa on vaihtelua, mutta osin mittareiden
yhtenevyys tuloksissa on kuitenkin tilastollisesti merkitsevaa (ks. tarkemmat tulokset ja tunnusluvut TOIMIA-
tietokannasta mittarin arvioinneista). Esimerkiksi edelld mainitun tutkimuksen mukaan eri teema-alueiden
valisessa vertailussa korrelaatioissa on suurta vaihtelua, josta voidaan paatella edella mainittujen mittareiden
sisallon ja rakenteen olevan keskenaan kohtalaisen erilaisia. Talloin kayttotarkoitukseensa parhaiten
soveltuvan mittarin valinnan merkitys korostuu luotettavan tuloksen saamiseksi. (ks. taulukko 3).

Taulukko 3. KINDL-R ja PedsQL 4.0 -mittarin sisalto ja rakenteet (7-17-vuotiaat), lisatietoa
mittarinarvioinneista TOIMIA-tietokannan mittariarvioinneista.

KINDL-R

PedsQL 4.0

maara/mittarin
lomake

Lahtokohdat Rakennettu alun perin seka Kehitetty 1990-luvulla vaiheittain sairauden
lahtokohtaisesti terveiden etta kroonista = kokemusten mittaamisen lahtokohdista ja
sairautta potevien lasten ja nuorten paadytty seka terveiden etta kroonisesti
haastattelujen pohjalta. Mittariversio sairautta potevien lasten ja nuorten
KINDL-R (revised) julkaistiin vuonna 1998. = mittariversioon 4.0.

Kysymysten Yhteensa 24 Yhteensa 23

Mittarin
teema-alueet/
ulottuvuudet

Omat rinnakkaiset ikaryhmakohtaiset
lomakeversiot lapsille ja nuorille ja
heidéan vanhemmilleen (yht 6 teemaa):

Omat rinnakkaiset ikaryhmakohtaiset
lomakeversiot lapsille ja nuorille ja heidan
vanhemmilleen (yht 4 teemaa):

Fyysinen hyvinvointi (4 kysymysta)

Terveys ja fyysiset toiminnot (8 kysymystd)

Emotionaalinen hyvinvointi (4
kysymysta)

Tunne-elaman toiminnot (5 kysymysta)
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KINDL-R PedsQL 4.0

Ystavat (4 kysymysta)

Sosiaaliset suhteet ja vuorovaikutus (5
kysymysta)

Koulu/paivittadiset toiminnot (4
kysymysta)

Koulu (5 kysymysta)

Itsetunto (4 kysymysta)

Perhe

Vastausasteikko

5-portainen Likert

5-portainen Likert

kayttokelpoisuus

alueittain tarkasteltuna sisdinen
yhdenmukaisuus joiltain osin vain
kohtalainen ja rakennevaliditeetista osin
vaihtelevia tuloksia (ks. tarkemmin
mittarin tiedot TOIMIA-tietokanta, Uotila-
Laine & Korpilahti 2022). Eri ryhmien
valinen erottelukyky paaosin hyva.

Lomakkeet ovat helppokayttaisia ja
nopeita tayttaa (keskimaarin alle 10 min).

Laajasti kaytetty seka
vaestotutkimuksissa etta
terveydenhuollon kliinisessa tyossa eri
sairauksia potevien lasten hoidossa.

Joidenkin tutkimusten mukaan mittari
soveltuu [ahtokohtaisesti terveille lapsille
ja nuorille myos varhaisen tuen tarpeen
tunnistamiseen ja interventioiden
kohdentamiseen yleisella tasolla.

Pisteytys Tuloksista voidaan laskea elamanlaadun | Tuloksista voidaan laskea eldamanlaadun
kokonaispisteytys asteikolle 0-100 ja kokonaispisteytys asteikolle 0-100 ja erikseen
erikseen pisteytys jokaiselle kuudelle pisteytys fyysiselle terveydelle (yksi teema-
teema-alueelle. alue 8 kysymysta) ja psykososiaaliselle

terveydelle (kolmen muun teeman
yhteispisteet yht. 15 kysymysta).

Luotettavuus, Hyvat psykometriset ominaisuudet Hyvat psykometriset ominaisuudet paaosin,

patevyys, erityisesti kokonaispisteiden osalta. Osa- | mutta esim. rakennevaliditeetissa joitakin

vaihtelevia tuloksia kuten myds ryhmien
erottelukyvyn osalta. (ks. tarkemmin TOIMIA-
tietokanta mittarin arviointi, Korpilahti ym.
2023).

Lomakkeet ovat helppokayttdisia ja nopeita
tayttaa (keskimaarin 4-5min).

Laajasti kaytetty erityisesti terveydenhuollon
kliinisessa tyossa rinnakkain mittarin tietyille
eri sairausryhmille kehitettyjen omien
mittariversioiden kanssa.
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KINDL-R PedsQL 4.0
Geneerisen Olemassa olevan sairauden tilaa Sairausspesifi lisamoduli tietyille
mittariin kartoittavat kuusi lisdkysymysta (disease = potilasryhmille: astma, reuma, diabetes,
tarvittaessa sub scale) pitkaaikaissairaille tai syopa, sydansairaudet.
liitettavat tai sairaalahoidossa oleville lapsille ja
rinnakkain nuorille. HUOM! Suomenkielisessa
kaytettavat mittarissa nama kuusi lisakysymysta ovat
lisdosat litettyna suoraan 24 kysymyksen

geneerisen osuuden jalkeen.

Sairausspesifeja erillisia
kysymyskokonaisuuksia (moduleita)
seitsemaa sairautta/tilaa koskien:
ylipaino, astma, diabetes, epilepsia,
neurodermatiitti, syopa ja
selkarankahalkio.

Kieliversiot 33 kielta tai kieliryhmaa, ml. suomija 93 kielta tai kieliryhmaa, ml. suomi ja ruotsi.
(mittarin ruotsi. Suomen- ja ruotsinkieliset eri Mittarin lomakkeet saa kayttoéonsa
yllapitajan kanssa | ikaryhmien ja vanhempien lomakkeet rekisteroitymisen ja kaupallisessa kaytossa
tehty virallinen saatavilla mittarin kotisivuilta (Child olevan lisenssimaksun maksun jalkeen.
kaannos) Public Health, n.d.)

Kayttooikeus Edellyttaa rekisterditymista Edellyttaa rekisteroitymista yllapitotaholle,
yllapitotaholle, kaupallisessa kaytossa kaupallisessa kaytossa maksullinen.
maksullinen.

Heikkoudet Ei sisalla kvalitatiivista ulottuvuutta. Ei sisalla kvalitatiivista ulottuvuutta.
Ymparistotekijoita ei ole sisallytetty Perhettd, itsetuntoa tai ymparistotekijoita ei
mittariin. ole sisallytetty mittariin.

Kehitetty alun perin syopaa sairastavien
lapsipotilaiden kivun ja toimintakyvyn
mittaamiseen ja kysymyksissa melko vahva
painotus toimintakyvyssa.

Vaestotutkimusnayttoa mittarista on
huomattavasti vahemman kuin kliinisen tyon
nayttoa eri sairauksien hoidossa.

Yllapitotaho Office of Quality of Life Measures/ Ulrike Mapi Research Trust/ James Varni
Ravens-Sieberer

Kotisivut: https://www.pedsqgl.org/index.html

Kotisivut: https://www.kindl.org/english/
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8 Johtopaiatokset ja yhteenveto

Vanhemmat kaipaavat usein tukea vanhemmuuteensa eri asiantuntijoilta kuten terveydenhoitajilta,
sairaanhoitajilta ja laakareilta. Esimerkiksi silloin, kun lapsen tai nuoren, hanen vanhempansa tai heita
kohtaavan ammattilaisen on vaikeaa tunnistaa tai sanoittaa tilannetta, oloaan tai huoltaan, voi eldamanlaadun
mittaaminen toimia tarvittaessa yhtena tutkimusnayttoon perustuvana hyvana mahdollisuutena nostaa esiin
haasteellisia asioita ja keskustella niista luottamuksellisesti. Terveyteen liittyvan elamanlaadun mittarin kaytto
voisikin olla yksi tarvittaessa kayttoon otettava tyokalu.

Joskus eldamanlaatumittarin tayttaminen voi olla haasteellista lapselle tai nuorelle tai jaada valiin esimerkiksi
vastaanoton rajallisen aikaresurssin takia. Kuitenkin myds talloin asian esiin nosto voi madaltaa jonkin vaikean
asian suoraan puheeksi ottamisen kynnysta seuraavalla vastaanottokerralla tai asiakkaan tarpeen mukaisesti
sovittavalla lisékaynnilla.

KINDL-R - ja PedsQL 4.0 -mittareita kuten ylipaataan lasten ja nuorten terveyteen liittyvan eldaméanlaadun
mittareita on kuitenkin toistaiseksi tutkittu hyvin véhan Suomessa kansallisilla tutkimusaineistoilla.
Molemmista mittareista on kuitenkin laajaa tutkimusnadyttoa kansainvalisesti ja mittareiden psykometriset
ominaisuudet kokonaisuutena ovat hyvat. Osa-alueittain tarkasteltuna kummastakin l0ytyy myos omia
haasteitaan. Ks. tarkemmin mittarin arviointi TOIMIA-tietokanta (Uotila-Laine & Korpilahti 2022 ja Korpilahti ym.
2023).

Kumpikaan suosituksen geneerinen mittari (KINDL-R ja PedsQL 4.0) ei ole tarkoitettu suoraan diagnostiseksi
valineeksi, eika mittareita ei ole tarkoituksenmukaista kayttaa paatulosmuuttujina myoskaan hoidon
vaikuttavuuden osalta. Mittarit on todettu helppokayttoisiksi, hyvin ymmarrettavaksi ja suhteellisen nopeiksi
kayttaa.

Seka KINDL-R etta PedsQL -mittarit erottelevat hyvin terveet ja jotakin sairautta sairastavat henkilot toisistaan
ja erottelevat padosin toisistaan myos lasten ja vanhempien vastaukset. Omakohtainen elamanlaatuarvio ja
kokemus terveydesta ja toimintakyvysta voivat kuitenkin vaihdella hyvin paljon eri yksildiden valilla. Lisaksi
vaikka vastaajalla olisi jokin sairaus tai toimintakyvyn rajoite, han voi arvioida elamanlaatunsa hyvaksi niista
huolimatta. Luotettavan kokonaiskuvan muodostamiseksi on tarkeaa erityisesti viela kehitysvaiheessa olevan
lapsen ja nuoren kohdalla, etta kaytettavissa on lapsen ja nuoren elamanlaadun arviointiin omat mittariversiot
heille molemmille (ks. esim. Matza ym. 2004).

Kansallisesti terveydenhuollon hyvin erityyppisten ja tarpeiltaan seka rakenteiltaan vaihtelevien
toimintaymparistojen nakokulmasta on tarkoituksenmukaista valita kuhunkin kayttotarkoitukseen parhaiten
soveltuva mittari. Vain yhden lasten ja nuorten eldamanlaadun geneerisen mittarin kaytto ei tutkimusndyton
mukaan anna riittavan luotettavaa kokonaiskuvaa, vaan kussakin tilanteessa tarvitaan tapauskohtaista
harkintaa ja useiden mittareiden tulosten tarkastelua.

Ne mittarit, joissa on pyritty parhaalla mahdollisella tavalla tutkimusnadyttoon perustuen yhdistamaan
kysymysten erottelukyky, ja vastaamisen vaivattomuus, ovat seka arvioinnin etta kustannushyotysuhteen
kannalta kayttokelpoisimpia. On my6s huomioitava, etta kaikkiin tilanteisiin tai sairausryhmiin, kuten lasten ja
nuorten saattohoito ja harvinaissairaudet, soveltuvaa tilanteen ja sairauden erityispiirteet huomioivaa
elamanlaatumittaria ei ole toistaiseksi saatavilla.

Lupaavia tuloksia esimerkiksi PROMIS-25-mittaristosta on jo olemassa (Anttila ym. 2021). PROMIS-mittaristo voi
teknisiltd ominaisuuksiltaan (CAD) mahdollistaa tulevaisuudessa paljon hienojakoisemman ja
kohdennetumman kysymyspatteriston elamanlaadun arviointiin. Suosituksen sisaltoja paivitetaan eri
elamanlaatumittareiden/ mittaristojen uusien tutkimustulosten ja arviointien edetessa.
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