I<E Kuntoutuksen
edistamisyhdistys ry

Ikaantynyt omaishoitaja ja
elamanlaatu
- mittaamisen haasteena -
Iakkaan omaishoitajan toimintakyvyn

edistaminen ehkaisevan kuntoutuksen
haasteensa 2009 -2012 - projekti

AVAIMIA IAKKAIDEN KUNTOUTUKSEEN.



KE

13.1.2011
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Elamanlaatu kasitteesta:

WHO:n elamanlaatua tutkivan tyoryhma maaritelma:

Elamanlaatu kuvaa yksilon omaa kasitysta hanen
elamantilanteesta omassa arvomaailmassa ja kulttuurisessa
kontekstissa seka suhteessa omiin tavoitteisiin, odotuksiin ja
huoliin.

e Elamanlaatu kuvaa yleisesti ihmisen hyvinvointia.

e Siihen sisaltyy seka objektiivisia kuvaajia etta subjektiivisia arviointia
fyysisestd, materiaalisesta, sosiaalisesta ja emotionaalisesta hyvinvoinnista.

e Thmisen elamanlaatu on monimuotoinen ilmid, ja se liittyy laheisesti toiseen
ihmisen toimintaa kuvaavaan kasitteeseen eli voimavara-kasitteeseen.

e Elamanlaatu ei perustu yhtendiseen teoriaan, vaan eldmanlaatu
ymmarretaan sateenvarjokasitteeksi.
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Elamanlaadun mittaamisesta:

e Elamanlaadun mittarien kehittamisen lahtékohtana on tarkastella
elamanlaatua (quality of life) objektiivisesti ja tehda rajankayntia
elaman tyytyvaisyyteen (life satisfaction) ja subjektiiviseen
hyvinvointiin (wellbeing).

e Elamanlaadun mittaamisessa on runsaasti haasteita.

e Suurin osa elamanlaadun tutkimuksista on tehty keski-ikaisella
aikuisvaestolla. Kuitenkin elamanlaadun merkitykselliset osa-alueet
vaihtelevat elinian aikana.
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Terveys ja elamanlaatu

Terveyteen liittyva eldamanlaatu (Health Related Quality of Life, HRQL)
on elamanlaadun yksi osa, tosin sille ei ole olemassa yleisesti hyvaksyttya
tasmallistd maaritelmaa.

Alan tutkijat ovat melko yksimielisia, ettd terveyteen liittyvan
elamanlaadun mittareiden tulee sisadltaa fyysisen, psyykkisen ja
sosiaalinen ulottuvuus seka yksilon yleinen kasitys omasta
terveydentilasta ja hyvinvoinnista.

Mittareiden kehittamisen Idhtékohtana on ollut erilaisten hoitojen ja
palvelujen vaikuttavuuden arviointi suhteessa sairauteen. Tuloksia
hyddynnetdan terveydenhuollon kustannushydétyanalyyseissa ja erilaisten
hoitomuotojen tehokkuutta arvioinnissa.

Elamanlaatumittareilla on yhtymakohtia toimintakykyyn, silla niihin
sisaltyy useita toimintakykyyn liittyvia kasitteita.

Elamanlaatumittarit eivat mittaa toimintakykya, vaikka ne arvioivat

toimintaedellytyksia ja t0|m|ntakykya(Kosk|nen ym 2009)
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""Terveyteen liittyvista

elamanlaadun mittareista:

Elamanlaatumittarit arvioivat melko epatasaisesti elamanlaadun eri
ulottuvuuksia. Yleisesti terveyteen liittyvat elamanlaadun mittarit
painottuvat vahvimmin fyysisen ulottuvuuden mittaamiseen, ja ne
mittaavat vain jonkin verran sosiaalista ulottuvuutta.

Mittarit voivat olla yleisia eli geneerisia mittareita, ja niiden kaytto
soveltuu minka tahansa sairauden tai vamman yhteydessa elamanlaadun
mittaukseen tai spesifeja eli tietyn sairauden mukaan kehitettyja
mittareita.

Geneeriset mittarit voidaan jakaa viela profiili- ja preferenssipohjaisiin
mittareihin:

Profiilimittareiden elamanlaatua kuvataan usean eri ulottuvuuden
avulla. Preferenssimittarit on kehitetty terveystaloustieteellisen
nakékulmasta. Niita kaytetdaan arvioitaessa terveydenhuollon
toimenpiteiden kustannus - hyoty- eli utiliteettisuhdetta
laatupainotettujen elinvuosien avulla.

Geneeristen mittareiden kayttd mahdollistaa eri sairauksien valisen
vertailtavuuden verrattuna sairausspesifien mittarien kayttoon.

- Pirjo Suomalainen - .0
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Mittarin tuloksista ja kriteereista:

e Mittaustulos voidaan ilmoittaa joko profiilina (geneeriset), joka
muodostuu mittarin eri ulottuvuuksista tai yhtena indeksilukuna

(preferenssipohjaiset), numerona, joka kuvaa henkilon yleista
terveyteen liittyvaa elamanlaatua.

e Hyvan mittarin kriteereja ovat mm:
- mittarilla on kasitteellinen ja mittaamiseen liittyva malli
- reliabiliteetti
- validiteetti
- kansainvaliset mittarit soveltuvuus eri kulttuuriin ja kielialueille
- mittarilla on rinnakkaisversio
- mittari on kayttokelpoinen:
« vastaaminen yksiselitteista ja joustavaa
« tulosten ymmartaminen on selkeda.

13.1.2011 - Pirjo Suomalainen - AVAIMIA IAKKAIDEN KUNTOUTUKSEEN
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Terveyteen liittyvia
elamanlaadun mittareita:

Terveyteen liittyvan elamanlaadun mittaamiseen on kehitetty tuhansia
mittareita. Osa on kattavampia ja osa yhden ulottuvuuden mittareita.

Yleisimmin kaytettyja mittareita ovat:

e Sickness Impact Profile ( SIP)

e RAND -36

e Nottingham Health Profile (NHP)

e Health Utilities Index (HUI)

e EuriQOL ( EQ-5D).

e 15D©

e WHOQOL-Bref ( WHO: Quality of Life )

e PSMG (Philadelphia Geriatric Center Morale Scale)

Suurimmasta osasta mittareista on suomenkielinen versio, ja ne on
my0s saatavilla sahkdisessa muodossa.

13.1.2011 - Pirjo Suomalainen -
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Ikaantyneiden elamanlaadusta:

o Tkaantyneiden elamanlaadun merkittavat tekijat vaihtelevat myos eri
ikaisten ryhmissa. Ainoastaan kyky nauttia elamasta on yhteinen
elamanlaadun maarittaja kaikille iasta riippumatta.

e 65-79 —-vuotiaiden elamanlaadulle on tarkeaa hyva liikuntakyky,
keskittymiskyky seka riittava toimeentulo. Myds tyytyvaisyys
terveyspalveluiden saatavuuteen, terveyteen seka paivittainen
selviytyminen koetaan merkittaviksi. Toisaalta paivittaista toimintaa
haittaavat kivut alentavat eldmanlaatua.

e YIi 80 vuotiaiden ja etenkin yli 85 vuotta tayttaneiden
eldmanlaadulle on tarkeda tyytyvaisyys omaan terveyteen,
mahdollisuus vapaa-ajan viettoon, sopeutuminen omaan
ikdantymiseen sekad ystavien tuki. Tassa ikaryhmassa elamanlaatua
heikentdvat ahdistuneisuus, seka masennuksen ja epatoivon tunteet.
Erittdin merkittdvad on oman asunnon esteettomyys. Esteetdn asunto
vaikuttaa fyysisen toimintakyvyn lisdksi myds psyykkiseen
hyvinvointiin.

13.1.2011 - Pirjo Suomalainen -
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elamanlaatu ja mittaaminen

o Ikaantyneiden elamanlaatua arvioitaessa on mittarin valinnassa
varmistettava, etta mittari mittaa ikaihmisille merkityksellisia
elamanlaadun ulottuvuuksia ja etta mittarista ei puutu ikaantyneille
tarkeita osa-alueita.

e Varsinkin interventioiden ja kuntoutuksen hyotya arvioitaessa ikaantyneet
voivat asettua epdedulliseen asemaan esimerkiksi verrattaessa hoito-
ohjelman tai kuntoutuksen vaikuttavuutta. Ikaantyneille sopimattomien
mittareiden kaytto saattaa asettaa ikaantyneet epaedulliseen asemaan
jaettaessa terveydenhuollon resursseja.

e Elamanlaatua selvitettaessa tulee huomioida mittareiden kaytettavyys ja
kohderyhma. Elamanlaatua selvitettaessa tulisi sita koskeva tieto saada
ikaantyneelta itseltaan. Mittarin valinnassa tulee huomioida mittareiden
monimutkaisuus ja kysymysten ymmarrettavyys.

e Suositeltavaa on, etta ikdantyneet voivat itsenadisesti vastata mittarin
kysymyksiin.

13.1.2011 - Pirjo Suomalainen - .9
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Kuntoutuksen

edistamisyndistysty - Whteenvetoa eri mittareista:

Yleista

- Geneerinen
profiilimittari

-36 kysymyksen
kysely

- Vastaukset:
viisiportainen
jarjestysasteikko

-Geneerinen
profiilimittari
-26 kysymyksen
kysely

- Vastaukset:
viisiportainen
luokittelu-
asteikko

Pisteytys

Tulokset
ilmoitetaan
joko 8
ulottuvuuden
profiileina tai 2
summa-
muuttujana
(fyysinen ja
henkinen)

Tulokset
ilmaistaan
neljana
elamanlaadun
summaindeksina
-fyysinen
-psyykkinen
-sosiaalinen
-ymparisto

Pirjo Suomalainen

Edut

- Kansainvalinen
- Mittaa herkasti
muutoksia

- Soveltuu
pitkittais-
seurantaan

- Hyva
validiteetti useille
eri sairaus-
ryhmille

- Helppo-
kayttdinen

- Helppo kayttaa
- Nopea tayttaa
myo0s itsenaisesti
- Mittaa laajasti
elamanlaatua
myo0s
ikaantyneilla

- Mittariin sis.
ymparisto-
nakdkulma

Heikkoudet/
huomioitavaa

- Soveltuvuus
ikaantyneille
kohtalainen

- Puutteita
ikaantyneilla
tarkeat
ymparisto ja
itsemaaraamis-
osioissa

- Vahainen ennuste-
validiteetin
tieteellinen naytta.

- Ei riittavasti tietoa
muutosherkkyyden
mittauksesta
-Ikadantyneille
tarkeat osiot,

kuten autonomia,
elamanhallinta ja
yksinaisyys
puuttuvat

Muut seikat

- Sovitettu,
vakioitu ja
validoitu
Suomen
oloihin ( Aalto
ym. 1999).

- Sahkodinen
versio

- Mittari on
suomennettu
- Kaytetty
useissa
kansain-
valisissa ja
suomalaisissa
tutkimuksissa
- Suomalaisia
viitearvoja on
saatavilla eri
ryhmille
myo0s
ikaantyneille
10



15D©

PGMS
Philadelp
hia
Geriatric
Center
Morale
Scale

EuroQOL
(EQ-5D)

KEY

Geneerinen,
preferenssi-
mittari

- Voidaan kayttaa
myos
profiilimittarina

- Sisaltaa 15
elamanlaatua
kuvaavaa
ulottuvuutta

- Viisiportainen
jarjestysasteikko

- Sisaltaa 17
kysymysta

Vastaukset:
kaksiportainen
(kylla/ei)
luokittelu-asteikko

Geneerinen,
preferenssi-
mittari

-5 terveydentilaa
kuvaavaa
ulottuvuutta

- Vastaukset:
kolmiportainen
luokittelu-asteikko
+ terveys: VAS -

10.1.2011 arvio

el Sl Shad

-Tuloksena
joko yksi
indeksiluku
( 0-1) tai
profiilina
(kaikki
muuttujat)

Elamanlaatu
ilmaistaan
summa-
arvona: 0 -17

Tulos
ilmoitetaan
indeksilukuna
(0-100) tai
vaihtoehtoi-
sesti profiilina

Helppokayttdinen
-Mittaria on
kaytetty
monipuolisesti
Suomessa eri
sairausryhmille ja
eri ikaisille
-Tieteellista
nayttdéa mittarin
validiteetista ja
reliabiliteetista

- Mittarin
reliabiliteetti on
todettu hyvaksi
kansainvalisissa
tutkimuksissa

- Soveltuu myos
keskivaikeasti
muistihairidisille
henkildille

- Lyhyt kysely ja
nopea tayttaa

- Tieteellista
nayttoa mittarin
validiteetista ja
reliabiliteetista

-Pirjo Suomalainen -

e i A

huomioitava

- Mittarin
soveltuvuus
ikdantyneiden
eléamanlaadun
mittauksen
nayttdé on viela
puutteellinen

- Vaikka nayttoa
validiteetista, niin
ikdantyneilla
ennuste-
validiteetin
naytto on
puutteellinen

Kysymykset
kattavat kapea-
alaisesti
terveyteen
liittyvaa
eldmanlaatua

Mittari ei sisalla
ymparistoon
liittyvia osioita

" FEWS W imwEiiaswwm s

- Suomessa kehitetty
mittari

- Suomessa kaytetyin
yhden indeksiluvun
elamanlaatumittari

- Viitearvoja eri
sairausryhmista

- Sahkdinen versio

- Mittari on kdannetty 27
kielelle

Selkeat viite-arvot:

13-17 = hyva
10 -12 = keskinkertainen
<1 = heikko

elamanlaatu

- Mittari on suomennettu
- Usein kaytetaan
psyykkisen hyvinvoinnin
mittaamiseen

- Mittari on suomennettu
- Kaannetty usealle eri
kielelle

-Soveltuu hyvin moneen
erilaiseen tarpeeseen,
kuten seuranta- ja
tutkimuskayttéon

11
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Kuntoutuksen

edistamisyhdistys ry RAN D-3 6

« RAND - 36 on geneerinen terveyteen liittyva elamanlaadun

profiilimittari, joka on kansainvalisesti yleisesti kaytetty mittari
laajoissa vaestotutkimuksissa. Se on erittain herkka mittaamaan
muutoksia pitkittaistutkimuksissa ja siksi se soveltuu hyvin
vaikuttavuuden mittaamiseen terveydenhuollossa.

Mittari on kehitetty Yhdysvalloissa. Mittarista on kaytdssa kaksi
alkuperaista englanninkielista kyselya: RAND-36 ja SF-36.
Molemmat sisaltavat sanatarkasti samat kysymykset, ja niista on
laskettavissa samat kahdeksan summa-asteikkoa. Kuitenkin
mittarit eroavat kahden osa-asteikon pisteytyksen osalta toisistaan
(Pain scale ja General Health scale), joten mittareiden tuloksen
eivat ole vertailukelpoisia keskenaan ja mittareiden viite-arvot
eivat ole yhtenevat(tutkimuskaytdssa).

Mittari on validoitu huolellisesti ja monipuolisesti erilaisissa
vaestoissa.

Mittari sisaltdaa 36 kysymysta ja mittarista on laskettava joko
kahdeksan ulottuvuuden profiili tai kaksi summamuuttujaa
(fyysinen ja henkinen terveydentila).

- Pirjo Suomalainen - . 12
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RAND-36 mittarin edut ja
puutteet:

EDUT:

Se on helppo itse tayttaa, mutta se voidaan tehda myads
haastatteluna ja jopa puhelimitse.

Mittari on helppokayttbinen. Sen tayttaminen vie aikaa 7-10
minuuttia.

Kysely on sovitettu suomeksi ja sen suomalaiset vaestdviitearvot on
tutkittu.

Mittarilla on empiirista nayttoa.
Mittaria on jonkin verran kaytetty myds iakkailla henkildilla.

Kysely valottaa vastaajan kokemaa fyysista toimintakykya, mielialaa,
mutta suppeammin sosiaalisia toimintoja.

PUUTTEET:

Se ei ulotu idkkaille tarkeisiin itsemaaraamis- ja hallintakokemuksiin.

Tulokset kuvaavat suppeasti sosiaalisia toimintoja ja yksilon kykyyn
kayttda ymparistdéa omien halujen ja tarpeiden toteuttamiseen
(Savikko ym.2006).

- Pirjo Suomalainen -
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WHOQOL-Bref

* Maailmanterveysjarjeston kehittama elamanlaatumittari.

» Mittari koostuu 26 kysymyksesta ja ne

muodostavat nelja eldmanlaadun ulottuvuutta:
- fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja ymparisto.

Jokaiselle neljalle ulottuvuudelle voidaan laskea erilliset
pisteet, ja saada kuva koetusta elamanlaadusta kyseiselta
ulottuvuudelta. Tulosten raportointia varten raakapisteet
skaalataan joko valille 4-20 tai 0-100; mita suurempi arvo
tarkoittaa parempaa eldmanlaatua. 0 - 100 skaalapisteen
asteikolla 5 -10 pisteen ero on kliinisesti pieni ero ja 10 -20
pistetta on keskinkertainen ero.

Lisaksi mittariin sisaltyy erillisia kysymyksia yleisesta
elamanlaadusta ja koetusta terveydesta.

* Mittarin tuloksena saadaan eldmanlaadun profiili.

- Pirjo Suomalainen - . 14
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edistamisyhdistys ry WHOQO L_Bref

EDUT

Nopea tayttaq, silla aikaa kuluu 10 min itse taytettyna, 15 min haastattelijan
kanssa.

Tulokset ilmoitetaan summaindeksit fyysisestd, psyykkisesta, sosiaalisesta ja
ymparistéulottuvuudesta. Lisaksi sisaltaa kaksi yleista kysymysta
elamanlaadusta ja tyytyvaisyydesta terveydentilaan.

Mittaa laajasti elamanlaatua ja sen positiivista ulottuvuutta.

Mittaa myods ymparistdon ulottuvuutta ja ikaantyneille relevantteja sosiaalisen
ulottuvuuden alueita.

WHOQOL-BREF nayttaa mittaavan laaja-alaisemmin ikdantyneiden elamanlaatua
kuin muut mittarit ja sen sosiaalinen osio mittaa ulottuvuutta, mitéd muut eivat
mittaa.

PUUTTEET

« Ei mittaa autonomiaa, yksinaisyytta, elamanhallintaa, valinnan mahdollisuuksia,

avun saantia ja sen laatua tai kognitiota.

« Ei tieteellista nayttéd mittarin ennustevaliditeetista.
« Ei tietoa mittarin muutosherkkyydesta arvioitaessa hoidon vaikuttavuudesta.

13.1.2011 - Pirjo Suomalainen - . B
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Terveyteen liittyvan elamanlaadun kysely
15D© /Harri Sintonen:

Mittari on ns. eldmanlaadun utiliteettimittari, joka pyrkii yhteismitallisesti
arvioimaan terveydenhuollon toimenpiteiden kustannus - hyoty eli
utiliteettisuhdetta laatupainotettujen elinvuosien avulla.

Suomessa kehitetty geneerinen preferenssimittari.

Soveltuu erityisesti sairauksien vaikutusta terveyteen liittyvaan
elamanlaadun arviointiin.

Mittariin sisaltyy 15 eri elamanlaadun ulottuvuutta.
Arviointi tapahtuu viisiportaisella jarjestysasteikolla:
- arvo 1 (yksi) edustaa parasta tasoa ja
- arvo 5 (viisi) heikointa tasoa.

Tulokset ilmoitetaan joko yhden luvun indeksilukuna:

(0 -1) tai profiilina (kaikki muuttujat).
Noin 0,02-0,03 pisteen ero on katsottu olevan kliinisesti merkitseva.
Iakkailla indeksiluku vaihtelee erikuntoisissa vaestéryhmissa 0,580 ja
0,796 valilla.

- Pirjo Suomalainen -
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EDUT:

* Monipuolisesti tietoa eri sairausryhmien ja eri-ikaisten elamanlaadusta
Suomen vaestosta.

 Profiilit kuvaavat, mista terveysongelmista huononeminen terveyteen
liittyvassa elamanlaadussa johtuu.

« Ennustaa kuolleisuutta ja sydan- ja verisuonitapahtumia neljan vuoden
seurannassa.

» Tieteellinen laaja nayttd mm. reliabiliteetista ja validiteetista.

PUUTTEET:

» Toistaiseksi varsin vahan tietoa mittarin validiteetista ja
kayttdokelpoisuudesta ikaantyneilla.

« Mittaristosta puuttuu idkkaan oma nakemys terveydentilasta. Osion
puuttuminen heikentaa mittarin ennustevaliditeettia.

» Varsinkin ympariston ja sosiaalisen verkoston huomioiminen ovat
geriatrisen hoidon ja kuntoutuksen kannalta erittdin olennaisia
ulottuvuuksia.

13.1.2011 - Pirjo Suomalainen -
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“TEYRY pGMS-mittari

Philadelphia Geriatric Center Morale Scale (PGMS) on

arvostetun ikaantyneiden elamanlaatututkijan Powell Lawton 'n(1923-2001)
kehittama mittari, joka on ensimmainen ikaantyneiden eldmanlaadun
mittaamiseen kehitetty kysely.

« Mittaa eldmanlaadun kolmea eri ulottuvuutta:
- levottomuutta
- asennoitumista omaan ikaantymiseen
- yksindisyytta/tyytymattomyytta.

« Sisaltad 17 eri kysymysta ja vastaukset ovat kaksiluokkaisia (kylla/ei), ja
jokaisesta vastauksesta saa joko positiivisen tai negatiivisen arvon.
« Elamanlaatu ilmaistaan summa-arvona ja vaihteluvali on 0-17.

» Jokaista ulottuvuutta voidaan tarkastella myds erikseen, jolloin korkeammat
pisteet tarkoittavat korkeampaa elamanlaatua kyseisella ulottuvuudella.

* Viitearvot Lawtonin mukaan ovat:
13-17 pistetta tarkoittaa hyvaa elamanlaatua
10-12 pistetta keskinkertainen elamanlaatu
< 9 pistetta eldmanlaatu on heikko
(Lawton 2003,Vaarama ja Ylénen 2006) 18

- Pirjo Suomalainen -



KE

13.1.2011

Kuntoutuksen
edistamisyhdistys ry

EuroQol (EQ-5D)

Kansainvalisen tutkijaryhman (EuroQol group) kehittama
geneerinen terveyteen liittyva elamanlaadun mittari.
Ensimmainen versio julkaistiin 1987.

Mittarin taustalla on 20 vuoden kansainvalinen tutkimus ja
kehittamistyo.

Mittari on kaannetty 102 kielelle.

Mittariin sisaltyy 5 terveydentilaa kuvaavaa ulottuvuutta:
itsesta huolehtiminen, liikkuminen, kivut ja vaivat,
jokapaivaiset toiminnot, ahdistus ja masennus.

Soveltuu monipuolisesti tutkimus- ja seurantakayttéon.
Saatavilla tietoa kansallisista ja kansainvalista seurantatietoa
eri vaestoryhmista.

- Pirjo Suomalainen -
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