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liene edes tarkoituksenmukaista, mutta viisaasti kohdistaen niita
kannattaa tuoda harkiten osaksi kansallisten laaturekisterien
tietosisaltda. Diabeteksen laaturekisteripilotissa on selvitetty
psykososiaalista kuormitusta mittaavan PAID-mittarin kayttodnottoa.

siakkaiden tuottamaa laatu-

ja vaikuttavuustietoa hoi-

don tuloksista on hyédyn-

netty suomalaisissa tervey-

denhuollon laaturekiste-

reissd tihin saakka niukasti
(1). Asiakkaiden tuottamaa laatutietoa
terveydentilastaan ja hoidostaan on kui-
tenkin pidetty keskeiseni laaturekiste-
rien asiakasldhtoisessd kehittimisessi.
Sairausspesifisten PROM-mittarien (Pa-
tient Reported Outcome Measures) kiy-
ton lisddmiselld on ajateltu olevan
myonteisid vaikutuksia esimerkiksi po-
tilastyytyviisyyteen ja hoitoon sitoutu-
miseen (2,3).

Terveyteen liittyvii eliminlaatua, toi-
mintakykyi tai sairauden oireiden esiin-
tymistd ja vaikeusastetta kartoittavilla
PROM-mittareilla saadaan tietoa tervey-
denhuollon laadusta asiakkaan itsensi
raportoimana. Mittarit ovat geneerisid
tai sairausspesifisii kyselyja sairauden
kanssa selviytymisesti. Ideaalitilanteessa
niiti kidytetdin rinnakkain toisiaan tiy-
dentien (1,3,4).
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Sairausspesifisilli PROM-mittareilla
tavoitetaan erityisesti tiettyyn sairauteen
liittyvid, eldiminlaatua heikentivii teki-
joitd, kun geneerisilli PROM-mittareilla
mitataan tavallisesti yleistd terveyteen
liittyvdd eliméanlaatua (1,5). Sairausspe-
sifisten mittarien tuottamaa tietoa
voidaan kiyttai kliinisen tyon
tukena riskiryhmien ja li-
sdhoitoa tarvitsevien asi-
akkaiden tunnistami-
sessa sekd hoidon
suunnittelussa.
Asiakaslihtoisyyden
nikokulmasta nii-
den avulla voidaan
vahvistaa erityisesti
ladkirin ja asiakkaan
vuorovaikutusta seki li-
sitd asiakkaan osallisuutta
hoitoprosessissaan. Lisiksi ne
tuottavat laatu- ja vaikuttavuustietoa
hoitoyksikoiden ja erilaisten hoitomuo-
tojen vertaisarvioinnin, johtamisen, tut-
kimuksen ja kehittimisen tarpeisiin

(6)-

PAID-mittarilla
voidaan seurata
omahoidon vaikutusta
eléménlaatuun.

PAID tuottaa yksilditya tietoa
diabeteksen kanssa selviytymisesta

Sairausspesifisten PROM-mittarien
mairittimistd on selvitetty osana Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitoksen tervey-
denhuollon kansalliset laaturekisterit
-hanketta (2,4). Diabeteksen laature-
kisteripilotissa on selvitetty laa-
jasti kansainvilisessd kiy-
tossd olevan PAID-mit-
tarin (Problem Areas
In Diabetes) kiytt66n-
ottoa. Siitd on tutki-
mustietoa useista Eu-
roopan maista seki
Pohjoismaista esi-
merkiksi Ruotsista ja
Norjasta (7,8). PAID-
mittarista on saatavilla
validointitutkimuksia useista
maista (Liitetaulukko artikkelin
pdf-versiossa, www.laakarilehti.fi
> Siséllysluettelot > 20/2020).
PAID:1la mitataan diabeetikolle sai-
raudesta aiheutuvaa psykososiaalista
kuormitusta. Sen on havaittu tavoittavan
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etenkin diabetekseen liittyvid emotio-
naalisia huolia ja korreloivan erityisesti
masennusoireiden ja terveyteen liittyvin
eliminlaadun kanssa seki ennustavan
diabeetikon verensokeritason hallintaa.

PAID koostuu 20 kysymyksesti, joihin
vastataan viisiportaisella asteikolla (0-4)
(taulukko). Vastaaminen kestdd 3-5 mi-
nuuttia. Pisteet lasketaan yhteen ja ker-
rotaan 1,25:114, jolloin saadaan diabetek-
sesta johtuvaa kuormittumista madrit-
tavd indeksiluku valiltd 0-100 (9-11).

Kyselystd on olemassa myo6s lyhyem-
mit versiot (taulukko): viiden kysymyk-
sen PAID-5 ja yhden kysymyksen
PAID-1 (kysymys 12 laajassa versiossa:
worrying about the future and the possi-
bility of serious complications). Virallis-
ta suomenkielistd versiota ei PAID-mit-
tarista ole tiettdvisti saatavilla.

PAID-mittarilla on mahdollista seura-
ta diabeteksen omahoidon vaikutusta
eliminlaatuun seki tunnistaa sairau-
den aiheuttama psykososiaalinen kuor-
mitus ja siten tukea asiakasta yksilolli-
sesti sairautensa hoidossa. Siti on pi-
detty toimivana tyokaluna masennuk-
sen seulonnassa, sairauden kuormitta-
mien asiakkaiden tunnistamisessa seki
puheeksi ottamisessa.

Psykososiaalisen kuormituksen yksi-
I6llinen tunnistaminen ja arvioiminen
sekd esimerkiksi elimitapaohjauksen tai
psykososiaalisen tuen yksil6llinen koh-
dentaminen sen perusteella antavat tyo-
kaluja asiakkaan hyvinvoinnin ja hoitoon
sitoutumisen tukemiseen. PAID:lla on
pystytty todentamaan, etti elimantapaoh-
jauksella voidaan huomattavasti edistii
sairauden kanssa selviytymisti (12,13).

Erityisosaamisyksikdiden kaytt66n

Laajasta kansainvilisestd kiytostd huoli-
matta PAID-mittarin rajoituksena on
se, ettd sen tuloksia ei voida vertailla esi-
merkiksi Ruotsissa sikildisen toimin-
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PAID-mittarin kysymykset
PAID-1-mittarissa kaytetaan vain kysymys 12.

korkea kuormitus ja = 39/40 erittdin vakava kuormitus.

Vastaukset viisiportaisella asteikolla (0-4). Pisteet lasketaan yhteen ja kerrotaan 1,25:113, jolloin saadaan
diabeteksesta johtuvaa psykososiaalista kuormitusta kuvaava indeksiluku véliltd 0-100.
Pistemaarien tulkinta: < 32 vahainen tai kohtuullinen diabeteksesta johtuva kuormitus, 33-38 kohtalainen tai

PAID-20

PAID-5

1. Not having clear and concrete goals for your
diabetes care

2. Feeling discouraged with your diabetes treatment plan

3. Feeling scared when you think about living
with diabetes

3. Feeling scared when you think about living
with diabetes?

care (e.g. people telling you what to eat)

4. Uncomfortable social situations related to your diabetes

5. Feelings of deprivation regarding food and meals

6. Feeling depressed when you think about living
with diabetes

6. Feeling depressed when you think about living
with diabetes?

7. Not knowing if your mood or feelings are related to
your diabetes

8. Feeling overwhelmed by your diabetes

9. Worrying about low blood glucose reactions

10. Feeling angry when you think about living with diabetes

11. Feeling constantly concerned about food and eating

12. Worrying about the future and the possibility
of serious complications

12. Worrying about the future and the possibility
of serious complications?

your diabetes management

13. Feelings of guilt or anxiety when you get off track with

14. Not "accepting’ your diabetes

15. Feeling unsatisfied with your diabetes physician

16. Feeling that diabetes is taking up too much of
your mental and physical energy every day

16. Feeling that diabetes is taking up too much of
your mental and physical energy every day?

17. Feeling alone with your diabetes

of your diabetes management efforts

18. Feeling that your friends and family are not supportive

19. Coping with complications of diabetes

19. Coping with complications of diabetes?

20. Feeling 'burned out’ by the constant effort needed to
manage diabetes

N

/

taymparistoon kehitettyyn ja kiytossi
olevaan mittariin. Sairausspesifisti
PROM-mittaria ei my6skidn voi ajatella
automaattiseksi osaksi kaikkien diabe-
tespotilaiden rutiinihoitoa, vaan ensisi-
jaisesti heitd hoitavien erityisosaamisyk-
sikoiden kiyttoon. Muualla sen kiytto
rajataan esimerkiksi huonon hoitotasa-
painon syiden selvittelyyn. Perustervey-
denhuollossa ja monisairaiden potilai-
den hoidossa lukuisten rinnakkaisten
sairausspesifisten PROM-mittarien ru-
tiininomainen kiytto ei liene realistista
eikd edes tarkoituksenmukaista.

Sairausspesifiset PROM-mittarit tu-
leekin tuoda harkiten osaksi kansallis-
ten laaturekisterien tietosisilt6d, mah-
dollisuuksien mukaan lyhyiti versioita
suosien. Haasteista huolimatta sairaus-
spesifisten mittarien kehittiminen, pi-
lotointi ja tutkiminen suomalaisessa
palvelujirjestelmissi on tirkedi. Vii-
saasti kohderyhmiin rajattu ja standar-
doitu sairausspesifisten PROM-mitta-
rien kaytté mahdollistaisi laaturekiste-
rien tietopohjan laajentamisen ilman
merkittivid kirjaustaakkaa ammattilai-
selle tai asiakkaalle. ®
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Liitetaulukko

Esimerkkeja PAID-mittarin kansainvailisista validointitutkimuksista

Validointitutkim| Pitka /
lyhyt
versio

PAID-pisteiden
keskiarvo

Tarkastellut muuttujat Korrelaatiot PAID-arvon Validoinnin tulos /

uksen suhteessa PAID-mittariin kanssa psykometrinen

luotettavuus

ajankohta lkohdejoukossal

Ruotsi 2007 PAID-20 N 324 26,6 (SD18,3)  Hypoglykemian pelko (HFS) Pos.: HFS Reliaabeli ja validi
Tyyppi 1 Kliiniset ja demografiset muuttujat Heikko pos.: HbA1c Analyysi antaa tukea
rinnakkais- ja
siséltévaliditeetille
Norja 2011 PAID-20 N 292 23,1 (SD 18,0) Terveyteen liittyvéa elamanlaatu Pos.: HbA1c Reliaabeli ja validi
Tyypit 1ja 2 (SF-36), mielenterveytta Kohtalainen pos.: HADS Riittavat psykometriset
tarkastelevat osat Kohtalainen neg.: SF-36 ominaisuudet
Kliiniset  ahdistuneisuuden ja
masennuksen seulomiseen
kaytettavat mittarit (HADS,
Hospital Anxiety and Depression
Scale)
Kliiniset ja demografiset muuttujat
2018 PAID-5 N 143 5,3 (SD 4,3) Henkinen hyvinvointi (WHO-5) Pos.: HFS, HAD Reliaabeli ja validi
Tyypit 1ja2 (PAID-5:n Terveyteen liittyvéa elamanlaatu Heikko pos.: HbA1c Riittavat psykometriset
kokonaispistem (RAND-36) ominaisuudet
&dré 20) Ahdistuneisuus ja masennus Neg.: WHO-5, RAND-36
(HAD) Hyva sisainen
Hypoglykemian pelko (HFS-II) konsistenssi, reliabiliteetti
ja testi-uusintatesti-
Kliiniset ja demografiset muuttujat reliabiliteetti
Osoittaa, etta
alkuperaisen kyselyn
kysymyksia voidaan
vahentaa
Otos liilan pieni, jotta
voitaisiin tarkastella
ryhmien valisia eroja
Islanti 2006 PAID-20 N84 27,88 (SD Diabetes empowerment scale Pos.: HbA1c Reliaabeli ja validi
Tyypit 1ja2 18,05) (DES) Neg.: DES, DKT Korkea sisainen
Diabetes knowledge test (DKT) reliabiliteetti
Kliiniset ja demografiset muuttujat Psykometrisesti riittavan
robusti
Hollanti 2000 PAID-20 N 1472 24,6 (SD 18,7) Hypoglykemian pelko (HFS) Pos.: STAI Reliaabeli ja validi
Tyypit 1ja 2 Ahdistuneisuus (STAI, State-Trait Korkea sis@inen
Anxiety Inventory) Heikko pos.: HbA1c, SMBG konsistenssi
Yleinen psyykkinen hyvinvointi Korkea faktorivaliditeetti
(WBQ-12) Neg.: WBQ-12 Korkea testi-uusintatesti-
Verensokerin omamittaus reliabiliteetti
(SMBG)
Kliiniset ja demografiset muuttujat
Kreikka 2011 PAID-20 N 202 19,4 (SD 15,7) SF-36 Heikko pos.: HbA1c Reliaabeli ja validi
Tyyppi 2 Neg.: SF-36 Korkea sisdinen
Kliiniset ja demografiset muuttujat konsistenssi
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Korkea testi-uusintatesti-
reliabiliteetti
tukea

Analyysi  antaa

rakennevaliditeetille
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