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PROMIS-mittaristo lasten ja nuoren
toimintakyvyn arvioinnissa

— mittausominaisuudet ja kaytettavyys

« Lasten ja nuorten toimintakyvyn arviointiin soveltuvalle mittarille on tarve seka kliinisessa ettd tutkimustyssa.

 PROMIS-mittaristo on pateva ja kdytannéllinen mittaristo monipuoliseen lasten ja nuorten toimintakyvyn
arviointiin, mutta yksittaisten mittarien valinnassa tulee huomioida kohderyhma ja tilanne.

* Arvioinnin tuloksena syntyy lapsen tai nuoren fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya kuvaava

toimintakykyprofiili.

» PROMIS-mittaristo mahdollistaa huoltajien arvion lisdksi lasten ja nuorten itsearvioinnin toimintakyvystaan.
* Lasten ja nuorten PROMIS-mittariston kadnndstyo on parhaillaan menossa.

Riittdvin tarkka eliminlaatumittaristo lasten ja
nuorten terveyspalveluissa tukee hoitojen suun-
nittelua ja voinnin seurantaa. Eri sairausryhmil-
le soveltuva geneerinen mittaristo tarvitaan
pohdittaessa etuisuuksia seki tietojohtamiseen,
vertailukehittimiseen ja hoidon laadun seuran-
taan. Lasten toimintakyvyn arviointiin soveltu-
via, helppoja ja nopeita vilineiti on rajoitetusti
(1).

Toimintakyvyn mittaamisen ja arvioinnin
kansallisen asiantuntijaverkoston TOIMIA-
tietokannasta (2) 16ytyvit Child Health Questi-
onnaire, KINDL-R sekd ammattilaisille suun-
nattu Lene eli Leikki-ikidisen neurologinen
arvio. Kliinisessi kidytossid ovat my6s 16D ja
17D (3) sekd tutkimuksissa PedsQL:n (Pediatric
Quality of Life Inventory) yleiset tai tautikohtai-
set lomakkeet (4), joista suomeksi on validoitu
yleisosa (5). Huomionarvoista on, ettd
PedsQL:n kehittdja J. W. Varni on keskeinen
henkil6 tissd katsauksessa kisiteltivin uuden
vilineen kehittimisessa.

PROMIS-mittarit osoittautuvat vahvoiksi.
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Patient-Reported Outcome Measurement In-
formation System (PROMIS) on moderniin
testiteoriaan (IRT, item response theory) ja ky-
symyspankitukseen perustuva eliménlaatumit-
taristo. Se kehitettiin yhdysvaltalaisen National
Institutes of Healthin (NIH) julkisella rahoituk-
sella vuosina 2004-2014. PROMIS:n tarkoituk-
sena on tuottaa kiytintdon ja tutkimukseen
vertailtavaa tietoa, jota voidaan yhdistii eri sai-

rausryhmien vililli. PROMIS-viitekehys perus-
tuu WHO:n kolmijakoon fyysisesti, psyykkises-
td ja sosiaalisesta toimintakyvysti (8).

Useimmat aiemmat mittarit on kehitetty
klassisella ja vain harva modernilla testiteorialla
(7). Jalkimmaiseen perustuvilla mittareilla on
useita etuja, muun muassa tietokonepohjainen
mukautuva arviointi (CAT, computerized adap-
tive testing) (taulukko 1) (8,9).

Kysymyspankit 8-17-vuotiaille lapsille ja nuo-
rille kehitettiin viidelle geneeriselle ulottuvuu-
delle (fyysinen toiminta, kipu, visymys, mielen-
terveys ja sosiaalinen toiminta) sekd astmaan
monipuolisilla laadullisilla ja mairallisilld me-
netelmilld (10). Pankkien osiot tunnistettiin
aiemmista kyselyistd, ryhmiteltiin ja muokat-
tiin, sekd uusia laadittiin. Pankkien kattavuutta
ja ymmairrettdvyyttd tutkittiin lapsilla ja nuorilla
(11-13).

Tdmin jilkeen muodostettiin iiltidn ja etni-
sesti erilaisista lapsista suuri otos (n = 4 129),
jolla tutkittiin asteikkojen faktorirakenne, ver-
rattiin PedsQL:n yleiseen ja astmamoduuliin,
KIDSCREEN-52:een ja DISABKIDS-astmamo-
duuliin. Lisdksi poistettiin toimimattomat osiot
seki kalibroitiin osiopankit (10).

Kalibrointi tuotti osioparametrit IRT-pohjais-
ta arviointia ja CAT:ia seki lomakkeita varten.
Niiden tarkkuus on yhti hyvi kuin koko pankis-
sa, lukuunottamatta uupumus-lomaketta, jossa
koko pankin kiytt6 CAT:n avulla antaa tarkem-
man tuloksen (12-19). Lisiksi kehitettiin ylei-
sen terveyden mittari PGH-7 (Pediatric Global
Health) (20). Lapset ymmartivat kysymykset
hyvin, asteikot ovat yksiulotteisia koko ikiryh-
massi ja niiden ddripdit erottelevat hyvin toi-
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mintakyvyn tasoja. Valmiita osiopankkeja syntyi
9; niiden osioiden miirit ja IRT-pohjainen tes-
titieto ovat taulukossa 2.

Osioihin vastataan viimeisten 7 pdivin ajalta
viisiportaisilla standardoiduilla vastausasteikoil-
la: ei/en koskaan, harvoin, joskus, usein, mel-
kein aina. Liikkumisen ja yliraajojen toimin-
nan kohdalla asteikko on: vaikeuksitta, lihes
vaikeuksitta, kohtalaisin vaikeuksin, suurin vai-
keuksin, en pysty tekemiin. Kaikissa mittareis-
sa kiytetdin samaa standardoitua T-arvoa (0-
100). Se on keskitetty yhdysvaltalaiseen vies-
t66n siten, ettd keskiarvo on 50 ja keskihajonta
10. Kdytinnossa tulokset vaihtelevat 20-80
pisteen vililld. Suuremmat arvot tarkoittavat
enemmin mitattavaa oiretta/toimintakykya.

Kysymyspankkien osioista kehitettiin
5-17-vuotiaiden lasten huoltajien osiot (21).
Niistd jatettiin pois tiettyjd osioita huonomman
toimivuuden (LD, local dependence; DIF, diffe-
rential item function) takia. Vanhempien vas-
taukset ovat kohtalaisesti tai heikosti yhteydessi
lasten antamiin vastauksiin (taulukko 2). Erot
ovat samankaltaisia kuin on aiemmin johdon-
mukaisesti raportoitu: itsearvioinnin ja toisen
puolesta arvioinnin vililli on huono yhtenevyys
(22).

Kyse ei ole mittausvirheestd, vaan siitd, ettd
vanhemmat eivit kykene arvioimaan lapsen
tuntemuksia asioissa, jotka eivit ole konkreetti-
sesti nihtivissi. Suurimmat korrelaatiot nih-
diin selvisti havainnoitavissa aiheissa, kuten
fyysinen toiminta ja pienimmat sisiisiin tunte-
muksiin liittyvissd, kuten tunne-elami, kipu ja
vasymys.

Néyttd mittausominaisuuksista kertyy
tutkimusten mukana.

PROMIS-standardien mukaisessa kehittimi-
sessi on kuvattu kattavasti mittarien sisillon,
rakenteen ja kulttuurien vilistd validointia sekd
reliabiliteettia kuvaavat tunnusluvut. Tassi kat-
sauksessa perehdytdin lasten ja nuorten
PROMIS-mittareita kisitteleviin tutkimukseen
mittareiden julkaisemisen jilkeen.

Aineisto ja menetelmat

Tutkimusten tuli koskea lasten ja nuorten yleis-
td terveyttd mittaavaa PROMIS Pediatric/Parent

=N TAULUKKO 1.

Modernin testiteorian hyotyja verrattuna
klassiseen testiteoriaan

« Kysymyspankitus eli samaa konstruktiota (ns. latenttia
piirrettd) mittaavien kysymysten pankki voidaan toteuttaa
modernilla testiteorialla (Item Response theory IRT, suom.
osiovasteanalyysi). Valttdmattomina oletuksina on, etta pankit
mittaavat vain yhta konstruktiota (unidimensionality), osiot
eivdt ole riippuvaisia toisistaan (local dependence, LD) eika eri
vastaajaryhmilld (ika- ja sukupuoliryhmét) ole eri todennakoi-
syyttd saada tiettya tulosta (differential item functioning, DIF).
Klassisessa testiteoriassa ei ole ndita oletuksia.

Réataloitavyys, silld pankeista voi poimia kysymyksia tarpeen
tai halutun mittaustarkkuuden mukaan, mutta tulokset saadaan
aina samalla asteikolla ja ovat vertailtavia. Klassisen testiteori-
an mukaan kehitetysta kiinteédsta asteikosta ei voi jattaa pois
osioita ilman tutkimusta, miten mukaeltu lomake toimisi.

Kysymyspankit mahdollistavat tietokoneavusteisen
mukautuvan toteutustavan (computerized adaptive testing,
CAT), jossa algoritmi valikoi vastausten perusteella informatiivi-
simmat osiot henkilon toimintakyvyn tasoon nahden. CAT on
nopea, raataldity ja tarkka toisin kuin klassisen testiteorian
mukaan kehitetyt kiinteat ja pitkat paperilomakkeet, joissa
henkil6 voi joutua vastaamaan turhiinkin kysymyksiin ja
kuormittua.

Tulokset saadaan standardoidulla intervalliasteikolla,
jolloin muutoksen tulkinta on helpompaa. Klassisella testiteo-
rialla vastaavat tulokset ovat usein luokka-asteikollisia.

Tieto mittaustarkkuudesta saadaan koko asteikolla, mika
lisad muutosherkkyyden mahdollisuutta. Klassisella testiteorial-
la tieto mittaustarkkuudesta saadaan vain kokonaistulokselle.

« Asteikon adripaissékin on erottelevia osioita, koska osiot
on kalibroitu laajalle standardoidulle asteikolle katto- ja
lattiaefektien vahentdmiseksi, mika my6s liséd muutosherkkyy-
den mahdollisuutta. Klassisella testiteorialla mittareita ei voida
kalibroida asteikolle.

Proxy Global Healthiin (7 ja 7 + 2) seki profii-
leihin (PROMIS Pediatric/Parent Proxy Profile
25, 37 ja 49) kuuluvia kysymyspankkeja ja niistd
koottuja lomakkeita: ahdistuneisuus, masentu-
neisuus, lilkkuminen, visymys, kivun hiiritse-
vi vaikutus, kaverisuhteet seki kivun voimak-
kuus. Tutkimusten tuli olla vertaisarvioituja
alkuperiisartikkeleita.

Tutkimuskohteena tuli olla hypoteesien tes-
taus rakennevalidoinnissa (yhtipitivi validiteet-
ti, kyky erotella ryhmii, muutosherkkyys eli va-
liditeetti muutoksen mittaamiseen) tai tulosten
tulkittavuus. Tutkittavien tuli olla 5-18-vuotiaita
tai heiddn vanhempiaan. Pois suljettiin tutki-
mukset, joissa tarkasteltiin interventioiden
tuloksia tai PROMIS:ia jonkin toisen mittarin
validoinnissa.

LAAKARILEHTI 18/2021 VSK 76



=1 TAULUKKO 2.

Ensimmdisessa vaiheessa kehitetyt lasten ja nuorten seka huoltajien PROMIS-asteikot, niiden mdaritelmat, osioiden madrat ja testitiedot
Toiminta-  Mitattava Maddritelma (Cella 2007) IRT-pohjainen testitieto! lyhyista Osioiden médrd, Korrelaatio
kyvyn kasite lomakkeista pankki (lyhyt lapset/
osa-alue lomake), nuoret vs.

[lisatyt osiot?] huoltajat
(Varni
2012)
T-arvojen SE(©)* Relia- Lapset  Huolta-
jakauma, joilla biliteetti* ja jat
SE(©) alittuu ja nuoret
reliabiliteetti
ylittyy
Fyysinen Liikkuminen Fyysiseen liikkumiseen liittyva toimintoja sangysta tai 20-45 0,32 090 23(8) 23(8) 0,63
(DeWitt 2010) tuolista nousemisesta juoksemiseen. [+1]
Ylaraajojen Toimintoja, jotka edellyttavat ylaraajan kdyttoa siséltaen 20-40 0,32 0,90 29(8) 29(8) 0,69
toiminta (DeWalt olkapaan, kdsivarren ja kaden toimintoja. [+5]
2010)
Kivun héiritseva  Kivun aiheuttamia vaikutuksia henkildlle relevanteilla 45-70 0,32 0,90 13(8) 13(8) 0,49
vaikutus (Varni elamanalueilla. Kysymyksissa kysytaan, kuinka paljon kipu [+7]
2010) estaa sosiaalista, kognitiivista, fyysista tai psyykkista
osallistumista tai vaikuttaa tunne-elamaan.
Uupumus (Lai Erilaisia oireita, lievista subjektiivista vasymyksen tunteista ~ 35-85 0,45 0,80 23 (10) 23 (10) 0,43
2013) liialliseen ja jatkuvaan tuntemukseen uupumuksesta. [+2]
Sosiaalinen  Kaverisuhteet Kaveri- ja muiden tuttavuussuhteiden laatu. 20-55 0,45 0,80 15 (8) 0,35
(DeWalt 2013)
Psyykkinen  Masentuneisuus  Kielteinen mieliala (surullisuus, syyllisyys), nakemykset 40-80 04 0,85 14 (8) 13(6) 0,37
(Irwin 2010) itsesta (itsekritiikki, arvottomuus), sosiaaliset tuntemukset
(yksindisyys, eristyneisyys muista) seka heikentynyt
myonteinen mieliala (kiinnostuksen puute, tarkoituksetto-
muus)
Ahdistuneisuus  Pelko (pelokkuus, paniikki), ahdistuneisuus (huoli, pelko), 40-80 04 0,85 15(8) 13(8) 0,41
(Irwin 2010) ylivireys (jannittyneisyys, neuroottisuus, levottomuus), ja
somaattiset oireet liittyen ylivireyteen, kuten sydamentyky-
tys, huimaus
Vihantunteet Vihainen mieliala (artyneisyys, turhautuneisuus), kielteinen ~ 40-80 0,45 0,80 6 5 0,40
(Irwin 2011) suhtautuminen (toisiin ihmisiin, kateus, erimielisyys) seka [+3]
pyrkimys hallita vihan tunnetta
Yleinen PGH-7 (Forrest Yleisarvio lapsen/nuoren fyysisesta psyykkisesta ja Thetan arvoilla 0,32 0,90 79 79
terveys 2014) sosiaalisesta terveydesta -3.1
Muu Astma (Yeatts Astmaan liittyvat oireet, kuten yska, pihind, hengenahdis- 30-70 0,32 0,90 17 (8) 17 (8) 0,53
2010) tus, laukaisevien tekijoiden vélttaminen sekd astmaan
liittyvat vaikutukset, kuten koulunkdynnin tai kaverien
kanssa olemisen jadminen valiin

! Testitiedon tulkinta on esimerkiksi likkuminen-asteikolla Mittauksen keskivirhe noin 0,32 (tai 3,2 T-arvona) on yhteydessa testi-informaatioarvoon 10, joka vastaa reliabiliteettikerrointa 0,90. Osioiden informaatioarvo

on yli 10 liikkuminen-asteikon tuloksilla, jotka sijoittuvat valille 20-45. Testitieto on odotettu arvo, mittauksen keskivirheen neligjuuren kaénteisluku.

2(Qsiopankkien julkaisemisen jélkeen joitakin osiopankkeja on kehitetty ja niihin on siséllytetty uusia osiota. Paivitetyt osi kit [6ytyvat healtk net-verkkopalvelusta.

3SE(e), thetan keskivirhe. Toimi vyn arvioitu taso il thetalla (e), joka on standardoitu kalibrointiotoksessa (sen keskiarvo on 0 ja keskihajonta 1). Jokaisella vastauksella on e arvio ja sen keskivirhe SE ().

*IRT-pohjaisissa asteikoissa reliabiliteetti ei ole yksi luku, vaan se voi vaihdella asteikon eri tasoilla. SE(e) 0.32 vastaa reliabiliteettia 0.90. Hyvaksyttava reliabiliteettikerroin > 0.70 (63).
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Haimme tutkimuksia Pubmed-, Medline- ja
CINAHL-tietokannoista seki Healthmeasures.
net-sivuston julkaisulistasta maalis—joulukuus-
sa 2019 (kuvio 1). Hakusanoina olivat mittarien
nimien eri muodot. Kiytimme TOIMIA:n ha-
kusuodatinta, joka perustuu Terween ym. 2009
hakusuodattimeen (23). Lisdksi tarkastettiin
lahdeluettelot. Kaksi tutkijaa valitsi artikkelit

ensin tiivistelmien ja sitten kokotekstien
perusteella. Episelvyydet ratkaistiin kolmannen
tutkijan kanssa.

Tiedot kerittiin PROM:n psykometristen
ominaisuuksien tiedonkeruun ja arvioinnin
COSMIN-suosituksen (Consensus-based
standards for the selection of health status
measurement instruments) (24) mukaan tar-
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kastelluista mittausominaisuuksista, mittareis-
ta, otoskoosta, idstd, sukupuolesta, sairauksista
ja niiden vakavuudesta, tuloksista sekd niiden
tulkittavuudesta, kuten pienimmadsti kliinisesti
merKkittivisti muutoksesta (MID, minimal im-
portant difference) seki lattia- ja kattoefekteisti.

Tutkimusten laatu arvioitiin COSMIN Risk
of Bias -tarkistuslistan kohdilla 9 ja 10 (25).
Kaikki kriteerit arvioitiin asteikolla: erittdin
hyvi, riittivi, epdvarma ja riittimiton. Tutki-
musta arvioitiin asetelmasta riippuen 3—4 kritee-
rilld ja kokonaislaaduksi otettiin heikoin arvio.

Vertasimme jokaista tulosta hypoteeseihin
hyvien mittausominaisuuksien kriteereisti (26)
(taulukko 3). Arvioimme tuloksen riittaviksi,
jos tulos on hypoteesien mukainen tai kultai-
seen standardiin verrattaessa AUC (Area Under
Curve) = 0,70, riittimittomaksi, jos tulos ei ole
hypoteesien mukainen tai AUC < 0,70, tai epi-
selviksi, jos hypoteesia ei voitu méirittii. Sit-
ten yhdistimme tulokset laadullisesti (24).

Jos 75 % tuloksista oli hypoteesien mukaisia,
pidimme yhteenlaskettua tietoa riittivini,
muutoin riittdimittdmini. Jos tulokset olivat
ristiriitaisia, haimme selitysti tutkimusten me-
netelmien tai kohderyhmin eroista. Jos selitysti
ei loytynyt, yhteenlaskettu arvio jdi ristiriitaisek-
si. Jos tietoa ei ollut tarpeeksi, yhteenlaskettu
arvio jii episelviksi.

Timin jilkeen kiytimme mukautettua
GRADE-menetelmii (Grading of Recommen-
dations, Assessment, Development and Evalua-
tion). Ndyton aste arvioitiin yhteenlasketuille
tuloksille asteikolla ”"vahva, kohtalainen, niuk-
ka, hyvin niukka” jokaisesta mittausominaisuu-
desta ja PROM:sta erikseen. Lihtooletus oli,
ettd niyton aste on vahva.

Useiden lomakkeiden kéGédnnékset
ovat valmistumassa.

Jos tuloksissa oli vihintdin vakavan harhan
mahdollisuus tai tulokset ovat joko epayhtendi-
sid, epdtarkkoja tai epdsuoria, arviota madallet-
tiin kussakin tapauksessa 1-3 asteella kohtalai-
seksi, niukaksi tai erittiin niukaksi (24,25).
Kriteerit niyton asteesta olivat: 1) ei harhan ris-
kii, jos mittausominaisuudesta on vihintiin
yksi laadultaan hyvi tutkimus, 2) tulokset ovat
epiyhteneviisii (-1 aste, jos alle 75 % hypotee-

=1 TAULUKKO 3.

Hyvien mittausominaisuuksien hypoteesit
rakennevaliditeetin ja muutosherkkyyden
validoinnissa.

1. Korrelaation samaa kasitettd (ja muutosta) mittaavien
vélineiden kanssa tulisi olla = 0,50

2. Korrelaation samankaltaisten, mutta eri kasitteita (ja
muutosta) mittaavien, vélineiden kanssa tulisi olla
heikompi eli 0,30-0,50

3. Korrelaation eri kdsitteitd (ja muutosta) mittaavien
vélineiden kanssa tulisi olla < 0,30

4. Kohtien 1, 2 ja 3 korrelaatioiden tulisi erota vahintdan
0,10

5. Relevanttien (ala)ryhmien védlinen merkityksellinen ero
(muutos) (esim. lapset, joiden tilanne mitattavassa
kasitteessa on heikompi tai parempi)

6. Muutosherkkyytta tulkittaessa AUC (Area Under the

Curve) tulisi olla = 0,70 ulkoisen muutoksen arvioinnin
vdlineen kanssa, jota kaytetdan “kultaisena standardina”

seista toteutui; —2 astetta, jos alle 50 % hypotee-
seista toteutui), 3) epitarkkuus (-1 aste, jos
n < 100; -2 astetta, jos n < 50), 4) epdsuoruus,
jos konteksti ei sovellu mittausominaisuuden
arviointiin.

Tulokset
Tutkimusten kuvailu
Haussa 16ytyi 138 artikkelia, joista sisddnotto-
kriteerit taytti 32 (kuvio 1) (27-58). Useimmissa
artikkeleissa oli arvioitu 3-8 mittaria. Profiilei-
hin sisiltyvid mittareita oli arvioitu 18-25 tutki-
muksessa, yleisti terveytti vain yhdessi ja
kivun voimakkuus -kysymysti ei lainkaan.
Kohderyhmini olivat 8-17-vuotiaat lapset ja
nuoret, jotka olivat terveitd tai joilla oli krooni-
sia sairauksia, kuten ADHD, aivovamma, aller-
gia, astma, autismikirjon hiirié, Crohnin tauti,
CP-vamma, diabetes, dystrofia, epimuodostu-
ma, huuli- tai suulakihalkio, idiopaattinen kam-
purajalka, keuhkosairaus, krooninen kipu, kor-
kea verenpaine, lihavuus, lymfooma, mielenter-
veysongelma (masennus, ahdistuneisuus),
munuaissairaus, nefroottinen oireyhtymi, reu-
ma, sirppisolutauti, skolioosi, spinaalinen lihas-
rappeuma, syopd, systeeminen lupus erythema-
tosus (SLE, punahukka) tai tapaturma.
Kaikkiaan tutkimuksiin oli osallistunut
10 267 lasta tai nuorta ja 3 820 huoltajaa. Lasten
tdyttdmid mittareita arvioitiin 16:ssa, huoltajien
tiyttimid 3:ssa ja molempien tdyttdimii 5 tutki-
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E KUVIO 1.

Artikkeleiden valinta

PubMed
n =69

Medline
n=24

CINAHL
n=33

Kasin haku
n=12

Artikkelien maara
kaksoiskappaleiden
poiston jalkeen
n=99

Otsikon ja tiivistelman
perusteella mukaan
valitut artikkelit
n =56

Kokotekstin perusteella

mukaan valitut
artikkelit
n=32

Poissulkukriteerien perusteella hylatyt artikkelit:

Tutkittavien ikd = 5-18 vuotta (n = 23)
Mittari ei sisddnottokriteereissa (n = 7)
Artikkeli ei sisalld psykometriikkaa (n = 9)
Katsausartikkeli (n = 1)

Muu artikkeli (n = 3)

Artikkelissa ei arvioitu
sisadnottokriteerien mukaisia
mittausominaisuuksia tai tulkittavuutta
n=24
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muksessa. Kohderyhmit ja tutkimusasetelmat
ovat liitetaulukossa 1.

Tutkimusten laatu

COSMIN:n mukaisesti arvioituna (liitetaulukko
2) otoksessa oli laadultaan erittdin hyvia tutki-
muksia liikkkumisen osa-alueelta (10/15 tutki-
muksesta), ahdistuneisuudesta (10/13), masen-
tuneisuudesta (9/13), uupumuksesta (8/13), ki-
vun hiiritsevisti vaikutuksesta (8/13), kaveri-
suhteista (10/14) ja yleisesti terveydentilasta
(1/1). Kysymysprofiileista (profiili-37) oli vain
yksi tutkimus, jonka laatu jii epavarmaksi.

Mittausominaisuudet

Yhteenveto rakennnevaliditeetista ja muu-
tosherkkydestd on taulukossa 4. Rakennevali-
doinnissa hypoteesit vahvistettiin suurimmassa
osassa mittareita, yhdistetty arvio oli riittivi ja
rakennevaliditeetista saatiin vahvaa niytt6i.
Vain kaverisuhteet-mittarin néytt6 jii kohtalai-
seksi. Muutosherkkyydestd hypoteesit vahvistet-
tiin riittdvisti ja vahvaa niyttod saatiin liikkumi-
nen- ja yleinen terveys -mittareista. Muissa
niytto oli kohtalaista.

Rakennevalidoinnissa PedsQL:ia lukuunotta-
matta muita mittareita oli vertailumittarina vain
yksittdisissd tutkimuksissa (liitetaulukko 3).
PedsQL oli PROMIS:n vertailukohde 5 julkai-

sussa, kohderyhmini aivovamma (43), ADHD,
autismikirjo, astma/allergia, diabetes, korkea
verenpaine, mielenterveysongelmat (47), SLE
(41), CP-vamma (29), reuma (53), huuli-suulaki-
halkio (56) tai syopd (51).

Kaikissa raportoiduissa tutkimusasetelmissa
PROMIS tidytti odotukset vertailussa
PedsQL:iin. Kiytetyt mittarit erottelivat ryhmit
toisistaan vertailtaessa aktiivisessa sydpiahoidos-
sa olevia syovdstd selviytyneisiin (28,32,51),
kroonisen munuaissairauden vaikeampaa ja lie-
vempid muotoa (31,32), reumaa sairastavilla
aktiivista ja ei-aktiivista taudin vaihetta (44,53),
hyvissi ja huonossa tasapainossa olevia astma-
potilaita (32), astmaa sairastavia ja terveitd (37),
sirppisoluanemiaa sairastavien tuloksia kipu-
episodin ja normaalitilanteen vililld (32) ja
verenpainetautia, ADHD:ta tai mielenterveys-
ongelmia potevia oireettomiin (37).

Kun verrattiin aktiivista ja ei-aktiivista munu-
aissairautta (27) sairastavia, liikkkuminen-, ah-
distuneisuus-, uupuneisuus- ja kivun hdiritsevi
vaikutus -mittarit erottelivat ryhmait toisistaan,
mutta masentuneisuus ja kaverisuhteet eivit.
Uupuneisuus-mittari erotteli anemiaa sairasta-
vat ja ei-aneemiset (50) ja kolmessa eri hoitovai-
heessa olevat syopipotilaat (48). Liikkuminen-,
masentuneisuus- ja uupumus-mittarit erotteli-
vat sairaalloisen lihavat ylipainoisista, mutta ah-
distuneisuus, kaverisuhteet ja kivun hdiritseva
vaikutus eivit (30,32). Liikkuminen- ja kivun
hiiritsevd vaikutus -mittarit erottelivat sko-
lioosipotilaiden kipuryhmit toisistaan (52).
Kaverisuhteet-mittari erotteli vaikeimmista au-
tismin oireista kirsivit lievioireisemmista (38).

Muutosherkkyytti arvioitiin asetelmissa, jois-
sa tarkasteltiin samanaikaisia muutoksia taudin
kuvassa ja oireissa tai ankkurimittareissa (liite-
taulukko 4). Kohderyhmini oli lapsia ja nuoria,
joilla oli diagnosoitu astma (36,47), syopd
(49,54), sirppisoluanemia (34,49), nefroottinen
oireyhtyma (45,49), CP-vamma (40), krooninen
kipu (39), SLE (41) tai Crohnin tauti (33).

Tulkittavuus

Pienintid merkittivii eroa (MID) tutkittiin kah-
dessa tutkimuksessa (57,58) liikkkuminen-,
masentuneisuus-, uupumus- ja kivun hiiritsevi
vaikutus -mittareilla nuorten, vanhempien ja
kliinikoiden arvioimana sekd nivelreuman vai-
keusasteen mukaan (liitetaulukko 5). Yleisesti
ottaen vanhemmat arvioivat MID:n suurem-
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=1 TAULUKKO 4.
Yhteenveto rakennevalidoinnin ja muutosherkkyyden tutkimustuloksista
Mittari n Harhanriski*t  Yhdistetyt tulokset? Yhdistetty arvio® Nadyton aste?
Rakennevaliditeetti
Ahdistuneisuus 3728 Eiharhanriskid ~ Hypoteesit vahvistettiin 84 %  Riittdva Vahva
192 huoltajaa tuloksista (21 +, 4 -).
Masentuneisuus 3180 Eiharhanriskid ~ Hypoteesit vahvistettiin 84 %  Riittava Vahva
192 huoltajaa tuloksista (21 +, 4 -).
Uupumus 3354 Eiharhanriskida ~ Hypoteesit vahvistettiin 96 %  Riittava Vahva
190 huoltajaa tuloksista (27 +,1-)
Kivun héiritseva vaikutus 2348 Eiharhanriskia ~ Hypoteesit vahvistettiin 89 %  Riittava Vahva
186 huoltajaa tuloksista (25 +, 3 -).
Liikkuminen 3461 Eiharhanriskid ~ Hypoteesit vahvistettiin 86 %  Riittava Vahva
190 huoltajaa tuloksista (32 +,4 -,17).
Kaverisuhteet 2323 Eiharhanriskia ~ Hypoteesit vahvistettin 73%  Riittamaton Kohtalainen
192 huoltajaa tuloksista (16 +, 6 -)
Yleinen terveys 7245 Eiharhanriskida  Hypoteesit vahvistettiin 100 %  Riittava Vahva
tuloksista (6 +)
Muutosherkkyys
Ahdistuneisuus 1209 Eiharhanriskid ~ Hypoteesit vahvistettiin 72%  Riittamaton Kohtalainen
tuloksista (18 +,7 -)
Masentuneisuus 1438 Eiharhanriskida ~ Hypoteesit vahvistettiin 53%  Riittamaton Kohtalainen
tuloksista (16 +,13 -,17)
Uupumus 1582 Eiharhanriskia ~ Hypoteesit vahvistettiin 72%  Riittamaton Kohtalainen
tuloksista (18 +,7 -)
Kivun héiritseva vaikutus 1551 Eiharhanriskida ~ Hypoteesit vahvistettiin 74 %  Riittamaton Kohtalainen
tuloksista (23 +, 8 -)
Liikkuminen 1275 Eiharhanriskia ~ Hypoteesit vahvistettin 75%  Riittava Vahva
tuloksista (21 +,7 -)
Kaverisuhteet 1438 Eiharhanriskida ~ Hypoteesit vahvistettiin 63 %  Riittamaton Kohtalainen
tuloksista (10 +,15-,17)
Yleinen terveys 182 Eiharhanriskida ~ Hypoteesit vahvistettiin 80 %  Riittava Vahva
328 huoltajaa tuloksista (4 +,1-)
! Harhan riski arvioitiin asteikolla: ei harhan riskid, jos vahintaan yksi laadultaan erittdin hyva tai useita riittavia tutkimuksia; vakava harhan riski, jos useita epavarmoja tai yksi
riittdva tutkimus; hyvin vakava harhan riski, jos on useampia riittamattomia tai yksi epavarma tutkimus; ja erittéin vakava harhan riski, jos on vain yksi tutkimus, jonka laatu
2Olr\]llirtlItgj.gf]:|efrt1i0r:]e;isuuksien tulokset: riittéava "+”, jos tulos on hypoteesien mukainen tai AUC > 0.70 ; riittdméaton "-" , jos tulos ei ole hypoteesien mukainen tai AUC < 0.70 tai
epaselva "?”, jos emme olleet madrittaneet hypoteesia (Mokkink ym. 2018).
3 Yhdistetty arvio mittausominaisuuksien tuloksista: riittéva, riittamaton, ristiriitainen, epaselva.
4 Nayton laadun arviointi GRADE-asteikon mukaan: vahva, kohtalainen, niukka, hyvin niukka.

maksi (1,3-12,7 pistettd) kuin kliinikot (0,01-
5,3 pistettd).

Eri arvioitsijoiden vilillda MID-arvot olivat yh-
tendisimmat uupumus-mittarissa ja eniten
vaihtelua oli liikkkuminen- ja kivun hiiritsevi
vaikutus -mittareissa (57). Toisessa tutkimuk-
sessa MID oli samansuuntainen nuorten, van-
hempien seki kliinikoiden arvioimana (noin 2
pistettd) (58).

Lattia- ja kattoefekteji arvioitiin neljdssi tut-
kimuksessa liikkuminen-, ahdistuneisuus-,
kivun hiiritsevd vaikutus- ja kaverisuhteet-lo-
makkeilla ja CAT:lla (29,40,42,56). Yhdessid tut-
kimuksessa (liikkuminen, rditiléity CAT), lat-

tiaefekti oli 15,8 % (42). Muutoin lomakkeiden
ja CAT:n lattiaefekti oli 0 %. Kattoefektia
havaittiin enemmin ja se vaihteli 2,1-41,9 %.
Alhaisin kattoefekti todettiin CP-vammaisilla
liikkkuminen-CAT:lla (40) ja korkein huuli- ja
suulakihalkiopotilailla masentuneisuus-lomak-
keilla (56). Eri tutkimuksissa saatujen pisteiden
vaihteluvilien perusteella mittarit pystyvit
havaitsemaan hajontaa.

Pohdinta

Tami katsaus kokosi yhteen ja arvioi tutkimuk-
sia lasten ja nuorten PROMIS-mittarien raken-
nevalidoinnista, niiden kyvysti erotella olennai-
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sia ryhmié ja havaita muutoksia seki kliinistid
kiytettdvyyttd. Arvioinnissa kiytettiin COSMIN-
kriteereitd, jotka asettavat psykometrisid omi-
naisuuksia arvioiville tutkimuksille erittidin tiu-
kat laatuvaatimukset.

Tutkimukset osoittivat, etti PROMIS on pite-
vd geneerinen mittaristo ja toimii myds sairaus-
spesifisesti. Puolet tutkimuksista oli laadultaan
erittdin hyvii ja niiden perusteella PROMIS-
mittarit osoittautuvat vahvoiksi sekd toimivat
yhti hyvin tai paremmin kuin vertailumittarit.
Mittarit my6s erottelevat paisdintoisesti ryhmid
toisistaan seki nayttivit havaitsevan erilaisissa
kohderyhmissi tapahtuneita muutoksia. Tulkit-
tavuutta ja kiytettivyyttd lisdd se, ettd tulokset
eivit kasaudu asteikon diripdihin.

Niyttd mittausominaisuuksista kertyy tutki-
musten mukana. Tuloksiin vaikuttavat aina
kohderyhmi ja mittaukselle asetetut hypoteesit
esimerkiksi ryhmien vilisisti eroista tai odote-
tusta muutoksesta (24). Muutosherkkyyttd sekd
kliinisesti merkitsevin muutoksen suuruutta
eri kohderyhmissi oli tutkittu vield vihan. Klii-
nisesti merkitsevin muutoksen tulokset myos
vaihtelevat riippuen siiti, tekeekd arvion lapsi
tai nuori itse, vanhempi tai kliinikko. Tarvitaan-
kin sellaisia tutkimuksia kliinisesti merkitta-
vien muutosten raja-arvoista, joissa havaittu
merkittivi muutos miiritelldin tarkasti.

PROMIS-mittareilla on selkei kliininen hyoty
sekd potilaille etti ammattilaisille: Potilas voi
helposti kertoa voinnistaan ja ammattilaiset voi-
vat seurata muutoksia hoitoprosessin aikana.
PROMIS soveltuu eri sairausryhmissi hoidon
terveyshyddyn ja vaikuttavuuden arviointiin se-
ki kuntoutuksen kansalliseksi lasten ja nuorten
mittaristoksi (59).

PROMIS-mittaristolla on etuja verrattuna
muihin mittareihin. Yleinen terveys -mittarissa
on nelji samaa kysymysti kuin aikuisilla. Ai-
kuisten kysymyspankit samoista aiheista on lin-
kitetty lasten pankkeihin (60). Linkityskertoi-
milla voi laskea aikuisten tuloksia lasten mitta-
reista ja pdinvastoin (61). Tamai voi johtaa tar-
kempaan mittaamiseen, kun kohderyhmi on

koko eldiminkaaren ajalta tai kun vaaditaan ver-
tailtavia tuloksia eri-ikdisend. Aikuisilla seitse-
min PROMIS-mittarin tuloksista voi laskea
preferenssipohjaiset tulokset (PROMIS-Pr) (62)
— toivottavasti timi kehitetiin myds lapsille ja
nuorille.

Yhdysvalloissa vastaaminen hyddyntien
CAT-toiminnallisuutta on arkea ja tulokset saa-
daan suoraan asiakkaan ja ammattilaisen niy-
toille. Kliinisti kiytettivyyttd ja potilasmyonty-
vyyttd tukee, ettd osiot ovat ymmirrettivid, help-
poja ja nopeampia vastata (ajan tarve noin 0,5-2
minuuttia/asteikko) kuin muissa mittareissa
(17,41). Lapsi jaksaa vastata useisiin mittareihin
ja saadaan laaja toimintakykyprofiili, jossa yksit-
tdiset tulokset voidaan tulkita samalta standar-
doidulta asteikolta.

Euroopan maista Hollannissa osiopankkien
kiyttoonotto on pisimmilli. Muissa maissa
kiyttoonoton esteeni on huono tunnettuus se-
ki kiddnnosten ja CAT:n puute. Ruotsissa kiin-
nos- ja validointityé on valmistumassa ja lasten
syoparekisteri suunnittelee profiilien kiytt6on
ottamista. Suomessa useiden lomakkeiden
kidinnokset ovat valmistumassa ja ne otetaan
ensimmadiseni kiyttoon lasten ja nuorten sy6-
pien laaturekisterissd Turun yliopistollisessa
keskussairaalassa.

Katsauksen heikkoutena on, etti se rajoittuu
ajallisesti. Analyysimme jilkeen on julkaistu
useita tutkimuksia, muun muassa lasten uni-
moduulin kiyttokelpoisuudesta syépihoitoa
saavilla lapsilla (63), sekd useamman PROMIS-
mittarin hyvastd kyvystd erotella Crohnin tau-
din vaikeusasteita (64).

Johtopiditokseni on, ettd lasten ja nuorten
PROMIS-mittarit ovat yhtd pitevii ja muu-
tosherkkid kuin vertailumittarit. Niit voidaan
hysdyntii lasten ja nuorten toimintakykyprofii-
lin muodostamisessa kliinisessi ja tutkimus-
tyossi erilaisissa kohderyhmissi. Jatkotutki-
musta tarvitaan muutosherkkyyden ja kliinises-
ti pienimpien merkitsevyystasojen maarittimi-
seksi eri kohderyhmissi sekd suomalaisten
viitearvojen muodostamiseksi. ®
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KAISA KOIVUNEN
JUULIA KAIHLANIEMI
PAIVI LAHTEENMAKI The Patient-Reported Outcomes Measurement Information System (PROMIS) is a quality of life metric based on
modern test theory and item banking, comprehensively developed and validated in 2004-2014. We reviewed
studies assessing the psychometric properties and interpretability of the PROMIS Pediatric Anxiety, Depression,
Physical Function, Fatigue, Pain Interference, Peer Relationships and Global Health scales or item banks for
children or parents.

Studies were searched from Medline, Pubmed and Cinahl databases and Healthmeasures.net until the end of
2019. Two reviewers extracted data using COSMIN (COnsensus-based Standards for the selection of health
Measurement INstruments) checklists for assessing study qualities, and determined the level of evidence using
the modified GRADE method.

We identified 138 articles, of which 32 were included. The population consisted of 10 267 (aged 8-17 years)
healthy children or children with diverse chronic diseases and 3 820 parents. Most studies were of very good
methodological quality. On construct validity 73-100% of hypotheses were confirmed: the PROMIS scales and
item banks were as good as or better than the comparison instruments in 10 studies and they were able to
detect differences between known groups in 14 studies (strong evidence, except moderate in Peer Relationships).
On responsiveness 53-80% of hypotheses were confirmed in 10 studies: Physical Function and Global Health
(strong evidence); Pain Interference, Anxiety, Fatigue, Peer Relationships and Depression (moderate evidence).
Minimal important difference (MID) was 2-3 or 0.1-12.7 points, differing by group in 2 studies; no floor and some
ceiling effects were detected in 4 studies.

The PROMIS paediatric measures are valid and practical tools, but the selection of individual metrics must take
into account the target group and context. Further research should determine responsiveness and MIDs in
different target groups and establish Finnish reference values, when the translations are available.
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LIITETAULUKKO 1.

Lasten ja nuorten PROMIS-mittareita kasittelevien tutkimusten (n = 32) kohderyhmien ja tutkimusasetelmien kuvaus

Ensimmdinen tekija, N lkd Sukupuoli Sairaus Vakavuus Arvioidet mittausominaisuudet (yhtépitava, validiteetti, kyky Mittarit Vastauksia
vuosi lapsia/nuoria vaihteluvali, keskiarvo, tyttoja/naisia erotella ryhmid, muutosherkkyys, tulkittavuus): asetelma %
(keskihajonta)/ vuotta %

Arvanitis 2016 276 9-17,Ka 13,2 (SD 2,4) 438 Chronin tauti Short Chron”s Disease Activity Index (SCDAI) Muutosherkkyys: Verrattiin PROMIS-tuloksia aktiivia Crohnin tautia 5 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, uupumus, kivun hiritseva 100 (alkutilanne)
Alkuarvio: 83% remissiossa sairastavien ja remissiossa olevien vélilla. Ankkurimittarina kdytettiin Short vaikutus, kaverisuhteet (CAT ja 4 osion lyhyt lomake) 52 (6 kk)
6kk (n=143) Chron’s Disease Activity Index (SCDAI) -mittaria, jonka mukaan arvioitiin
- 11 % oireet pahentuneet sairauden aktiivisuutta. Alkuarvio ja 6kk:n kohdalla uusi arvionti.

- 76 % vakaa tilanne
-13 % oireet lieventyneet
Bernstein 2019 64 12-17, ka 15 81,3 Skolioosi Yhtépitava validiteetti/Tulkittavuus: Vertailu SRS-22r (Scoliosis Research 3 kpl: liikkuminen, masentuneisuus, kivun héiritseva vaikutus 100
Society) osa-alueisiin sekd lattia- ja kattoefektien arviointi.
Bertish 2017 115 8-17 28,7 Aivovamma Aivovamman vaikeusaste: Yhtapitava validiteetti: 6 kk vammautumisen jalkeen. Vertailu mittareihin: 6 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, vihan tunteet, uupumus, 74 (6 kk)
132 huoltajaa - 74,8 % komplisoitunut/lievd Neuro-QOL, TBI-QOL seka muita (PedsQL, Health Behavior Inventory (HBI) ja kivun hairitseva vaikutus, liikkuminen, kaverisuhteet (CAT, lasten ja 78 (6 kk, huoltajat)
- 25,2 % kohtalainen/vakava Strengths and Difficulties Questionnaire (SDQ)). huoltajien versiot)
Brandon 2017 78 9-15 70,0 Lasten reuma Oireeton vaihe (remissio) n = 45 (52,9 %) Kyky erotella ryhmia: Arvioitiin mittarien kykya erotella aktiivinen sairaus 8 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, uupumus, vihan tunteet,
75 huoltajaa lasten huoltajat Sairaus aktiivinen n = 40 (47,1 %) inaktiivisesta sairaudesta. kivun hairitseva vaikutus, likkuminen, yldraajojen toiminta, kaveri-
63 lapsi-huoltajaparia  Mediaani 12 (vaihteluvali 9-15 ) suhteet (Lasten ja huoltajien kysymyspankki, 8 osion lyhyt lomake,
CAT)
Dampier 2017 121 8-17,ka12,5(SD3,1) 68 Sirppisoluanemia Muutosherkkyys: Lahtétilanne kartoitettiin kontrollikdynnilld, kivunhoitojak- 8 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, vihan tunteet, uupumus,
solla sairaalassa ja siihen liittyvalla kontrollikdynnilla tai kotona 2-3 viikkoa kivun hairitseva vaikutus, likkuminen, yldraajan toiminta, kaveri-
kotiutumisen jélkeen. Seuranta 1-2 v. lahtétilanteesta. suhteet (CAT tai tarvittaessa muokattu lyhyt lomake)

DeWalt 2015 1454 8-17,ka 12,04 (SD 2,63) 474 Astman=137 Astma: Kyky erotella ryhmid: Verrattiin tuloksia kunkin sairauden eri vaikeusastei- 8 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, vihan tunteet, uupumus, 100
syopa n =200 -56,9 % oireeton vaihe den mukaan. Vaikeusasteen maarittely perustui taudin yhteydessa kivun hairitseva vaikutus, likkuminen, yldraajojen toiminta, kaveri-
krooninen munuaissairaus n= - 43,1% oireinen vaihe kaytettyihin kliinisiin kriteereihin. suhteet (8 osion lyhyt lomake, CAT)

384 Syopa:
lihavuus n = 136 46,5 % aktiivihoidossa 53,5 % selviytyjia
reuma n = 362 Krooninen munuaissairaus: 61,5 % vaikeusaste 1-2
(6,9 % derma-tomyos. 80,5% - 29,1 % vaikeusaste 3-4
lastenreuma 12,6 % SLE) - 9,4 % vaikeusaste 5
sirppisoluanemia n = 235 Lihavuus:
- 50,7 % BMI <99 persentiili
- 49,3 % BMI 99 persentiili tai yli
Reuma:
- 44,8 % koulupoissaoloja 3 tai useampi pdivaa
- 55,2 % 0-2 paivaa
Sirppisoluanemia:- 30,8 % kipuldakitys viimeisen
viikon aikana
+69,2 % ei kipuhoidon tarvetta viimeisen viikon aikana
Nefroottinen oireyhtyma: 35,6 % aktiivinen tauti
- 64,4 % remissiossa
Devine 2018 203 6-14 (10,12, SD 2,37) 51,5% Terveet lapset Yhtapitdva validiteetti: Kunkin lapsen PROMIS-tulosta verrattiin ko lapsen 1kpl: kaverisuhteet
kavereiltaan saamaan hyvaksyntaryhmatulokseen.
Forrest 2016 4636 8-17 samplel: 46 Koskee vain samplel: Koskee vain samplel: Kyky erotella ryhmid/Yhtdpitava validiteetti: 17 kpl: yleinen terveys, ahdistuneisuus, masentuneisuus, vihantun-
2609 huoltajaa samplel: 8-12 v.n = 2357,13-17v.  sample2: 36 76 % ei kroonista sairautta - 21 % yksilollistetty opetussuunnitelma Ryhmien erotteluvaliditeetti sekd yhtdpitava ja erotteleva validiteetti teet, uupumus, kivun héiritseva vaikutus, liikkuminen, ylaraajojen
n=1278, Krooninen tila: Koskee vain sample2: verrattuna KIDSCREEN 10 ja PedsQL -mittareihin. toiminta, kaverisuhteet seka uudemmat kysymyspankit (ei suomeksi):
sample2: 8-12 v.n =501, 13-17 v. +ADHD n=102 - 26 % erityistarpeita terv.huollossa - PGH-7 kokonaisarvon positiiviset ja negatiiviset assosiaatiot tiettyihin psychological stress experiences, physical stress experiences,
n =501, - Autismikirjo n = 98 -8 % ei vakuutusta (vastaaviin short formien kysymyspankkeihin) positive affect, life satisfaction, meaning and purpose, family
huoltajat: - Astman=28 - 25 % yksinhuoltajaperhe - PGH-7 kokonaisarvo pienempi tietyissa tilanteissa (huonompi sosioekono- belonging, family involvement.
samplel: n = 1608, - Diabetes n = 26 minen tilanne, krooninen sairaus, erityisopetuksen tarve) = concurrent
sample2: n =1001 - Depressio/ahdistuneisuus n validity
=16 - PGH-7 kokonaisarvon suhde kaikkiin sosiodemografisiin ja kliinisiin
~Muun =111 parametreihin = known-group validity.
- PGH-7 kokonaisarvon assosiaatio hoidon saamisen mahdollisuuteen.
- PGH-7 kokonaisarvon korrelaatio muihin PROMIS mittareihin, KIDSC-
REEN-10 mittariin ja PedsQL-mittariin.
Forrest 2018 182 8-12n =126 (69 %) 43 Astma Astma hoitotasapainossa Muutosherkkyys. 2 kpl: yleinen terveys (PGH), astman vaikutus (CAT)
328 huoltajaa 13-17 n =56 (31 %) 1. Mittauskerta Kaksi ryhmaa astman hoitotasapainon mukaan (jako tehtiin The Asthma

Vanhemmat (Lasten ika):
5-7n =155 (47 %)
8-12n=116 (35 %)
13-17n =57 (18 %)

36 lasta (22 %)

63 huoltajaa (20 %)

2. Mittauskerta

Lasten otos:

n =42 (47 %)

Huoltajien otos: n = 94 (44 %)
3. Mittauskerta

Lasten otos: n = 42(58 %)
Huoltajien otos: n = 99 (57 %)

Control Test:ll3).
Alkuarvio (ensiavussa), 3 viikon ja 8 viikon kuluttua uusi arviointi.




Ensimmadinen tekija, N lka Sukupuoli Sairaus Vakavuus Arvioidet mittausominaisuudet (yhtapitava, validiteetti, kyky Mittarit Vastauksia
vuosi lapsia/nuoria vaihteluvili, keskiarvo, tyttoja/naisia erotella ryhmid, muutosherkkyys, tulkittavuus): asetelma %
(keskihajonta)/ vuotta %
Gipson 2013 151 8-17 478 Munuaissairaus, joka leikattu  Ei turvotusta (n = 96) 63 % Kyky erotella ryhmid: Aktiivinen tauti jossa turvotusta versus inaktiivinen 7 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, uupumus, kivun hairitseva 100
12 kk sitten Turvotusta (n = 53) 33 %, joista 13,9 % vaikea turvotus tauti, jossa ei turvotusta. vaikutus, liikkuminen, ylaraajojen toiminta, kaverisuhteet (tieto-
- 56,9 % ei muita sairauksia koneella seka lyhyita lomakkeita etta koko osiopankkeja, 2 satunnais-
-56,9 % 1 muu sairaus tettua ryhmad, joille kyselyt sisalsivat 70 tai 90 osiota.)
-14,6 % >=2 sairautta
Muut sairaudet:
-11,2 % astma
-79 % ADD/ADHD
- 7,3 % mielenterveys
- 9,3 % ylipaino
- 9,3 % keskonen
-5,3 % reuma
Hinds 2012 200 8-17 445 Syopa 12,5 % aktiivihoidossa Kyky erotella ryhmia: Verrattiin aktiivisessa sy6pahoidossa olevien tuloksia 8 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, vihan tunteet, uupumus, 99
ka12,9 (SD 2,9) 39 % 1 muu sairaus 13,2 % selviytyjia sydvasta selviytyneiden tuloksiin. kivun hairitseva vaikutus, likkuminen, yldraajojen toiminta, kaveri-
29 % 2 muuta sairautta suhteet (SF, tietokoneella)
Hinds 2019 96 8-18, 458 Syopa Sairauden kesto: ka 0.7 (sd 1.4) vuotta Muutosherkkyys: Mittaukset tehtiin kolmessa aikapisteessa: T1 (ennen 8 kpl: liikkuminen, ylaraajojen toiminta, kivun héiritseva vaikutus,
8-12v. (41,7 %) 13-18v. (58,3 %) kemoterapiajakson alkua), T2 (7-16 péivaa sen jalkeen), T3 (3-4 viikkoa sen uupumus (vasyvyys), masentuneisuus, ahdistuneisuus, vihan tunne,
jalkeen). Muutosherkkyytta arvioitiin lyhyella aikavalilla (T1-T2 ja T2-T3) kaverisuhteet (lyhytversiot)
seka pitkalla aikavalilla (T1-T3). Lisaksi PROMIS-mittareiden muutoksen
odotettiin olevan saman suuntaisia ja vahintaan yhta suuria syopaspesifin
SDS (the Symptom Distress Scale) -mittarin muutosten kanssa.
Howell 2016a 292 14-17,ka 15,5 (sd 1,1) 50,3 ADHD 36%, Korkea verenpai-  Krooninen sairaus SHCN (special healthcare needs) Kyky erotella ryhmid: Arvioitiin SHCN mukaan luodun tasoluokituksen kykya 6 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, uupumus, kivun héiritseva 100
ne 271 %, Mielenterveys 24,7 -seulalla selittad eroja PROMIS-tuloksissa eri mittareissa. vaikutus, liikkuminen, kaverisuhteet (lyhyt lomake, verkkokysely)
%, Allergiat 19,9 %, Astma
19,5%
Howell 2016b 229 lapsi-huoltaja 8-179 (ka 12,2 (sd 2,6) 41,1 vanhem- Astma Vahintaan kaksi astmaan liittyvaa ladkarikayntia Muutosherkkyys: Astman vaikeusasteen seuranta 26 viikon ajalta 2v. 6 kpl: liikkuminen, masentuneisuus, vasymys, kivun hairitseva
-paria vanhemmat: ka 40,6 (sd 8,7) mat 88,2 edellisen vuoden aikana aikana: Ankkurimittareina kdytettiin huoltajien tdyttdmaa Asthma Control vaikutus, kaverisuhteet, astman vaikutus (lyhyt lomake)
and Communication Instrument (ACCI) -mittaria ja lasten itse tayttamaa
hengitysvaikeuksia ja yleistd terveytta mittaava The Global Rating of
Change (GRC).
Jones 2016 100 10-20 ka.15,8 80 SLE Laakarin arvioima SLE vakavuus: Yhtépitava validiteetti/Muutosherkkyys: 8 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, vihan tunteet, uupumus, 96 % (2. kéynti)
vakavuus (VAS) 2,1 (SD 1,7) - Vertailu mittareihin: PedsQL GC, PedsQL-RM, FDI, CHAQ, CHQ-PF50, kivun hairitseva vaikutus, iikkuminen, yldraajojen toiminta, kaveri- 84 % (3. kdynti)
- SDI (Systemic Lupus Interna-tional - - - Collaborat-ing SMILEY seka kipu ja hyvinvointi VAS. suhteet (lyhyet lomakkeet, tietokoneella)
Clinics/ACR Damage Index) 0,4 (SD 0,7) - 2. ja 3. kdynnilld 1adkari arvioi muutoksen 2 yleiselld muutoksen arviointi-
- SLEDAI (Systemic Lupus Erythema-tosus Disease asteikolla (GRC): SLE vakavuus ja yleinen terveys (ulkoiset ankkurit).
Ac-tivity Index 2000) 6.0 (SD 5,9) Tayttoaika
- BILAG (British Isles Lupus Activ-ity Group index) 6,4
(SD7,6)
Kashikar-Zuck 2016 145 8-18,ka 14,6 (SD 2,4) 833 Ladkarin diagnosoima Tutkittavat olivat potilaina joko kroonisen kivun Muutosherkkyys: Arvioitiin rakennevaliditeettia ja muutosherkkyytta. 7 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, uupumus, kivun hairitseva Avopoliklinikka: 70,7
krooninen kipu avopoliklinikalla tai "intensiivisessa” kivun paivahoito- Ensikdynti ja kaksi seurantakdyntia. vaikutus, liikkuminen, ylaraajojen toiminta, kaverisuhteet (lyhyet % | seurantakaynnilla
ohjelmassa. Pitkittaisessa kasvukdyramallissa (Longitudinal Growth Model, LGM) lomakkeet) ja 52,4 % Il seuranta-
PROMIS-mittareilla mitattua muutosta verrattiin muihin samaa kontruktiota kéynnilla
mittaaviin mittareihin. Lisdksi verrattiin hoitoryhmien (kivun avopoliklinikka Intensiivinen
vs. "intensiivinen” kivun péivahoito-ohjelma) valista lahtotilannetta ja kivunpaivahoito-
muutosta. Hypoteesina oli, ettd muutoksen tahti on suurempi ja nopeampi ohjelma: 100 % |
"intensiivisessa” kivun paivahoito- seurantakaynnilld ja
ohjelmassa. 871 % Il seuranta-
kéynnilla
Kratz 2013 82 8-19 ka 12,67 (sd 2,96) 52,4 CP-vamman takia Yhtépitdva validiteetti/Kyky erotella ryhmia: Tutkittiin liikkuminen CAT:n 1kpl: liikkuminen 98
alaraajaleikkaus korrelaatiota PedsQOL ja huoltajaen tdyttdmiin Shriners Hospitals for
Children (SHC) CP-CAT, Gillette Functional Assessment Questionnaire,
Pediatric Outcomes Data Collection Instrument (PODCI) -mittareihin ja
Timed Up and Go (TUG) ja Gross Motor Function Measure (GMFM) seka
kykya erotella GMFCS-ryhmid.
Arvioitiin sisdista yhtenevyyttd, toteutusaikaa, tulosjakaumaa ja lattia- ja
kattoefektia, rakennevaliditeettia.
Liu 2018 272 8-17,ka 11,7 (sd 2,45) 397 Syopa aktiivisessa sydvan hoidossa 72,1% Yhtdpitava validiteetti/Kyky erotella ryhmia: Reliabiliteettia, validiteettia ja 8 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, vihan tunteet, uupumus, 89,5
sydvasta selviytyneet 27,9% faktorirakennetta sy6van aktiivisessa hoidossa olevilla ja sy6vasta kivun hairitseva vaikutus, likkuminen, ylaraajojen toiminta, kaveri-
selvinneilld lapsilla ja nuorilla. Vertailu PedsQL-tuloksiin. suhteet (lyhyt lomake)
Luijten 2019 154 8-18 ka. 14.4 (SD 3.0) 70,7 lapsuusidn reuma - Sairauden kesto: mediaani 4.9 vuotta (0.18 - 16.8) Yhtdpitava validiteetti/Kyky erotella ryhmia/Tulkittavuus: 8 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, vihan tunteet, uupumus, 98

- Ladkarin arvioima vakavuus VAS: mediaani 0 (0 - 50)

Rakenteen validiteetti: Graded Response Model (GRM) sopivuutta (CLI, TLI,
RMSEA) ja osioiden sopivuutta (S-X2).

Yhtapitavyys verrattuna PedsQL ja CHAQ osa-alueisiin.

Kyky erotella aktiivine sairaus epdaktiivisesta.

Pienin merkitseva muutos (Smallest Detectable Change, SDC).

kivun hairitseva vaikutus, likkuminen, yldraajojen toiminta, kaveri-
suhteet (osiopankit, CAT)




Ensimmdinen tekija, N lka Sukupuoli Sairaus Vakavuus Arvioidet mittausominaisuudet (yhtdpitava, validiteetti, kyky Mittarit Vastauksia
vuosi lapsia/nuoria vaihteluvili, keskiarvo, tyttoja/naisia erotella ryhmid, muutosherkkyys, tulkittavuus): asetelma %
(keskihajonta)/ vuotta %
MacPher-son 2018 96 8-18 458 Syopa Yhtdpitava validiteetti: Verrattiin ikdryhmakohtaiseen validoituun mittariin. 1 kpl: uupumus (CAT, lyhyt lomake) 100
- 58 % leukemia tai lymfooma Kolme mittauspistetta hoitojen aikana: kuurin alkaessa, solujen ollessa
- 37 % kiinted kasvain alimmillaan, juuri ennen seuraavan kuurin alkua.
-5 % aivokasvain
Masrouha 2019 31 huoltajaa 5-17,ka 8,8 (SD 3,3) 23 Idiopaattinen kampurajalka 12 yhden jalan; 19 molemminpuolista Yhtépitava validiteetti: Huoltajien profiili 37 vertailu DSI (disease specific Huoltajien profiili 37
instrument) function ja satisfaction.
DSI-function ja PROMISin mobility, fatigue, pain interference ja pain
intensity verrattu keskendan.
DSl-satisfaction ja PROMISin anxiety, depression, peer relationships ja pain
intensity verrattu keskendan.
Morgan 2016 4 15-20 100 Nivelreuma Tulkittavuus: Maariteltiin MID. Menetelmana oli asiantuntijapaneeli. 4 kpl: uupumus, kivun héiritseva vaikutus, liikkuminen, yldraajojen
5 huoltajaa toiminta (CAT)
7 kliinikkoa
Mulcahey 2016 13 8-21,ka 12,7 (sd 3,0) 38,7 CP-vamma Gross Motor Function Classification System (GMFCS): Muutosherkkyys: Arvioitiin kykya mitata muutosta tuki- ja likuntaelinkirur- 3 kpl: uupumus, kivun hairitseva vaikutus, liikkkuminen (CAT ja lyhyt 87 (6 kk)
39,8 % taso | gisen toimenpiteen jalkeen. Toimenpiteiden tavoitteena oli parantaa lomake) 76 (12 kk)
+36,6 % taso Il toimintakykya ja PROMIS liikkkuminen -mittarin muutosta arvioitiin vain
-15,0 % taso lll alaraajaleikatuilla. Osallistujat vastasivat mittareihin viikon sisalld ennen
leikkausta seka 6kk ja 12kk leikkauksen jalkeen. Lisdksi arvioitiin, miten
PROMIS-mittareiden kykya havaita muutosta verrattuna toisiin samaa
konstruktiota mittaaviin vertailumittareihin.
Ranga-nathan 2016 93 5-20, ka 10,4 (SD 3,7) 46,2 81,7 % huuli- tai suulakihalkio Yhtdpitava validiteetti ja tulkittavuus: Rakennevaliditeetti (Spearmanin 3 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, kaverisuhteet (CAT tai lyhyt 100
18,3 % vain suulakihalkio korrelaatio verrattuna Pediatric Quality of Life Inventory -mittariin, lomake)
kontrolloiden ika, rotu, sukupuoli ja perheen tulotaso), luettavuus,
tayttoaika seka lattia- ja kattoefektit.
Reeve 2018 96 8-17,ka 13,09 (SD 2,96) 46 syopa (n = 96) Muutosherkkyys: Tiedot keréttiin kolme tai neljd kertaa (T1-T4) riippuen 8 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, vihan tunteet, uupumus, NA
nefroottinen oireyhtyma (n = 127) sirppisoluanemia (n = 121) sairaudesta. T1 ja T2:n valilla sydpda sairastavat lapset saivat kemoterapiaa kivun hairitseva vaikutus, likkuminen, yldraajan toiminta, kaverisuh-
ja sirppisoluanemiaa sairastavilla lapsilla oli kivun pahenemisvaihe. teet (CAT tai 8 osion lyhyt lomake)
Nefroottista oireyhtymada sairastavilla lapsilla/nuorilla tehtiin ensimméinen
arvio (T2) sairauden aktiivisessa vaiheessa ja loput arviot (T2 ja T3)
remissiovaiheessa.
Rodday 2017 57 huoltajaa 12,4 (SD 6,2) 49,1 Spinaalinen lihasrappeuma, Hengityksen tuki: Kyky erotella ryhmid: Vaikeasti sairaiden tuloskia verrattiin vdeston 1 kpl: likkuminen (13 kysymyksen rdataldity versio toteutettuna 100
dystrofia, tapaturma, tekohengitys 3%, tekohengitys + ventilaattori 40,4%, normatiivisiin arvoihin. Liséksi verrattiin toisiinsa potilaita ldakarin CAT:lla)
krooninen keuhkosairaus, ei-invasiivinen 31,6%, ei mitaan 22,8% madrittdman taudin vaikeusasteen perusteella.
epamuodostuma, muu
Selewski 2013 136 8-17 543 Lihavuus 0,7 % terveitd ( BMI <85 persentiili) Kyky erotella ryhmia: Vertailtiin kahta ryhmaa: BMI 85 <99th persentiili 8 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, vihantunteet, kaverisuhteet 100
Ei sairauksia 50,7 &, 1 sairaus 8 % ylipainoisia (BMI 85-95 persentiili) ja =99 persentiili (koko osiopankki); kivun hairitseva vaikutus, uupumus, likkuminen,
275 %, >=2 sairautta 1 % 91,3 % lihavia yldraajojen toiminta (lyhyt lomake) (tietokoneella satunnaisessa
Astma 27,5 %, ADHD 15,9 %, - 21,9 % BMI 95-97 percentiili jarjestyksessd, yhteensa 95 osiota).
verenpaine 9,4 %, keskonen - 20,4 % BMI 98 persentiili
8,0 %, mielenterveysongelma - 35,8 % BMI 99 persentiili
7,2 %, diabetes 5,1 % -13,1 % BMI >99 persentiili
Selewski 2014 229 8-17 389 Krooninen munuaissairaus eGFR ka 57 (SD 39) Kyky erotella ryhmia: Vertailtu taudin vaikeusasteen mukaan: Oliko 7 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, uupumus, kivun hairitseva 99
46,2 % vaikeusaste 1-3 sairaalassaolo 6 kk sisélld, Oliko leikkaushoito 12 kk sisélld, Oliko turvotuk- vaikutus, liikkuminen, yldraajojen toiminta, kaverisuhteet (satunnais-
16,6 % vaikeusaste 4-5 sia, Oliko jokin muu sairaus. tetusti pitka tai lyhytversio). Naiden korrelaatio oli 95-100 %, joten
37,1 % munuaissiirto tulokset esitetty lyhyiden lomakkeiden vastausten mukaan.
Selewski 2017 127 8-17 44 Nefroottinen oireyhtyma Lahtétilanne: kaikilla lapsilla sairaus oli aktiivisessa Muutosherkkyys: Lahtétilanne arvioitiin sairauden ollessa aktiivisessa 6 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, uupumus, kivun héiritseva 88 (3 kk)
vaiheessa vaiheesa. Seuranta-arviointi tehtiin, kun sairaus oli remissiossa tai 3kk:n vaikutus, liikkuminen, kaverisuhteet (CAT) 71 (12 kk)
3 kk: 67 % remissiossa 75/112 kohdalla jos remissiota ei saavutettu. Kolmas arviointi tehtiin kaikille lapsille
12 kk: 54 % remissiossa 49/90 12 kk:n kuluttua lahtétilanteesta. Tutkimuksessa verrattiin myds PROMIS-
mittareiden kykyd havaita muutosta samoja konstruktioita mittaavaan
PedsQL-mittariin.
Thissen 2016 78 13-18,ka 149 (SD 1,5) 39,7 Vanhem- Tulkittavuus: Maariteltiin MID Scale-judgment metodin (tehtiin 1 PL 4 kpl: masentuneisuus, uupumus, kivun hairitseva vaikutus, 19 vastausta hylattiin
85 huoltajaa Vanhemmat: Ka 42,9 (SD 7,9) mat 81,2 IRT-model) avulla altistamalla ne nuorten, huoltajien ja kliinikoiden liikkuminen
83 kliinikkoa Kliinikot: Ka 41,6 (SD 9,2) Kliinikot 72,3 arvioitavaksi. Tutkimuksessa ei maaritelty yksittaisen kysymyspankin MID:a
vaan madriteltiin yhteiset MID-arvot nuorten, huoltajien ja kliinikoiden
ryhmiin.
Toomey 2016 121 huoltajaa 5-12 v. lasten huoltajat 13 Autismin spektrin hairiot DSM IV, lapsen 1Q 85.8 (22.5) 39-138 Yhtépitava validiteetti: Verrattiin Social Responsiveness Scale mittarilla 1 kpl: kaverisuhteet (CAT)
saatuja tuloksia PROMIS-tuloksiin.
West-moreland 2018 54 5-17 mediaani 11 (IQR 9-12) 31 Lymfooma 65 %:lla vaiheen II/IV sairaus Kyky erotella ryhmid: PRO-MIS-25 kdannettiin chichewan kielelle Malawissa. 7 kpl: ahdistuneisuus, masentuneisuus, uupumus, kivun héiritseva NA

(alle 8 vanhemmat tayttivat
mittarin)

Kaannetyn version rakenteen validiteettia, reliabiliteetti ja ryhmien
erotteluvaliditeetti. Ryhmien erotteluvaliditeettia arvioidessa testattiin
erotteleeko mittari aneemisia ja ei-aneemisia (anemian raja Hb > 9.0 g / dI)
sekd toimintakyvyltaan parempi ja huonompikuntoisia (alhaisen toimintaky-
vyn raja Lansky Performance Status -mittarilla <70)

vaikutus, liikkuminen, kaverisuhteet ja kivun voimakkuus (PROMIS-25
eli 4 osion lyhyet lomakkeet)




LITETAULUKKO 2.

Lasten ja nuorten PROMIS-mittareiden validiteettia arvioivien tutkimusten (n = 30) metodologinen laatu.

Ensimdinen tekija, vuosi © © © )
= ] = 3
&2 N8 o, g 8 5 R2Eg% a2z ogc
88588 E§888§8yz2ttgiqg_g8:T2agRBERER
£ 5§ 5 58295 55T 8832 R Y& g8 235 8 88 2% F %oz o¢
s e gt e s ffzes sy Es it g:so:ofoE
2 8 8 £ 858 &85 2 & £ £ 28 58 £ z2352 5 32588 338 8 =
9a. Yhtipitivi validi i (vertailu muihin mittareihin )
1. Onko selvaa, mité vertailumittarilla/eilla Vv \ \ Vv \ \% \
mitataan?
2. Olivatko vertailumittareiden mittausominaisuudet V.=V V AV V Vv V. VvV VvV VvV D \ \%
riittavat?
3. Soveltuivatko tilastolliset menetelmat \Y AV v AV vV V A V A A \ \%
hypoteesien testaukseen?
4. Oliko tutkimuksen asetelmassa tai analyysissa D
muita heikkouksia?
9b. Erotteleva tai ryhmien validit i (vertailu alaryhmien tai tunnettujen ryhmien vilills)
5. Kuvattiinko (ala)ryhmist3 riittavét tiedot? \ Vv \ Vv \% \ Vv \% \ A \ Vv \% Vv
6. Soveltuivatko tilastolliset menetelmat D A \ AV \% D VvV VvV A v AV D
hypoteesien testaukseen?
7. Oliko tutkimuksen asetelmassa tai analyysissa
muita heikkouksia?
10b. Muutoksen rakennevalidointi (vertailu muihin mittareihin)
4. Oliko selvilla, mita vertailumittarit mittaavat? \' \ \' \Y \Y \ \Y \
5. Oliko vertailumittareilla riittdvat psykometriset Y vV VvV VvV VvV VvV \Y \
ominaisuudet?
6. Soveltuivatko tilastolliset menetelmat D Vv V A V V D \
hypoteesien testaukseen?
7. Oliko tutkimuksen asetelmassa tai analyysissa
muita heikkouksia?
10c. Muutoksen rakennevalidointi (alaryhmien vélinen vertailu)
8. Kuvattiinko (ala)ryhmisti riittavét tiedot? Vv Y \
9. Soveltuivatko tilastolliset menetelmat \% \% \
hypoteesien testaukseen?
10. Oliko tutkimuksen asetelmassa tai analyysissa
muita heikkouksia?
10d. Muutoksen rakennevalidointi (ennen interventiota ja sen jalkeen)
11. Oliko interventiota kuvattu riittdvasti? \ \ \
12. Soveltuivatko tilastolliset menetelmat A \ %
hypoteesien testaukseen?
13. Oliko tutkimuksen asetelmassa tai analyysissa
muita heikkouksia?
Yhteeveto laadusta* 2 T 2 T 3 2 L B L L
© 2 e £ 2 £ £ 2 2 £ £ = 2 e e 2 Z Z g2 2 2 @
® B B ® £ E E £ E E E £E E E E £E E & £ E = ® £ E E E B E E B
& g8 &8 & &8 E E &4 & £ &4 & & 2 & & &8 & &5 F & & &8 & &5 F &5 &8 &

*COSMIN Risk of Bias asteikko: V = Very good (erittdin hyva), A = Adequate (riittdva), D = Doubtful (epdvarma), | = Inadequate (riittdmé&tén)



LITETAULUKKO 3.

Lasten ja nuorten PROMIS-mittareita kasittelevien artikkeleiden tuloksia
PROMIS-mittareiden rakennevaliditeetista

Ensimmainen n
tekija, vuosi

Liikkuminen

Hinds 2012 200
Kratz 2013 82

Gipson 2013 151
Selewski 2013 138
Selewski 2014 233

Metodologinen Tulokset (arviointi?)

laatu?!

Erittdin hyva

Erittdin hyva

Riittava

Riittava

Erittdin hyva

Erottelee aktiivisen syopahoidon potilaat "selviytyjista"
(survivorship care)

Huonommat tulokset ovat yhteydessa muihin terveysongelmiin 0

CP-lapsilla seka CAT:n etta lyhyen lomakkeen paremmat tulokset
olivat kohtalaisesti yhteydessa parempiin PedsQL Move -tuloksiin.

Yhtipitava validiteetti @

CP-lapsilla seka CAT:n etta lyhyen lomakkeen paremmat tulokset
olivat kohtalaisesti tai vahvasti yhteydessa vanhempien tayttamiin
PODgi Mobility ja Sports, Gillette, SHC CP CAT -tuloksiin. Yhtapitava

validiteetti

CP-lapsilla lyhyen lomakkeen tulosten yhteys suorituskykytestien
(TUG, GMFCS) tuloksiin oli kohtalainen. Yhtapitava validiteetti O

CP-lapsilla CAT-tulokset eivat olleet yhteydessa
suorituskykytesteihin (TUG, GMFCS) Yhtapitava validiteetti =

Lyhyt lomake erotteli lapset GMFCS -luokkien mukaan [+]

CAT ei kyennyt erottelemaan CP-lapsia GMFCS-luokkien mukaan H

Erottelee aktiivisen munuaissairauden inaktiivisesta, heilla oli 5
pistetta huonommat tulokset, vaikutuksen suuruus oli 0.59 0

Erottelee sairaalloisesti lihavat (BMI >=99 percentiili) ylipainoisista
lapsista ja nuorista (BMI<99 persentiili), heilla on 4,9 pistetta

huonommat tulokseto

Kroonisen munuaissairauden vaikeampi aste korreloi huonompaan
liilkkumisen pisteytykseen. [ +]



DeWalt 2015

Jones 2016

Rodday 2017

Howell 2016a

Bertish 2017

1454

100

57

292

132

115
huolta
jaa

Erittdin hyva

Erittdin hyva

Erittdin hyva

Erittdin hyva

Erittdin hyva

Astmapotilailla hyva hoitotasapaino korreloi parempiin tuloksiin.

Syopapotilailla survivorit saivat paremmat pisteet kuin
aktiivihoidossa olevat. @

Kroonisen munuaissairauden vaikeampi aste korreloi huonompaan
liilkkumisen pisteytykseen. [ +]

Vaikeasti ylipainoisilla oli huonommat likkkumisen pisteet. (+)

Reumasairailla koulupoissaolot korreloivat huonompiin liilkkumisen
pisteisiin.

Sirppisolutautia sairastavilla kipuepisodi korreloi huonompiin
liilkkumisen pisteisiin. 0

Systeeminen lupus erytematosus (SLE) lapsilla ja nuorilla lyhyen
lomakkeen tulos korreloi vahvasti vertailumittareihin (PedsQL-GC,
PedsQL-RM, CHQ-PSS, CHQ-PHS, CHAQ, FDI). Yhtapitava validiteetti

Erottelee hengitysapua tarvitsevilla kliinisesti parempikuntoisten
ryhman huonokuntoisemmasta ryhmasta 0

Tulokset olivat parempia ryhmassa, joka raportoi paremman

fyysisen ja henkisen terveyden

Erottelee kroonisesti sairaat nuoret terveista nuorista 0

Kroonisesti sairailla: Erottelee palvelutarvetta O, Erottelee
toimintarajoitteen 0, Ei erottele ladkkeiden kayttoa :

Lasten ja vanhempien tulosten korrelaatio PedsQL fyysisen
toimintakyky osa-alueen tulosten kanssa oli vahva. Yhtapitava

validiteetti: @

Lasten ja vanhempien tulosten korrelaatio oli heikko SDQ
Hyperaktiviteetti, Prososiaalinen toiminta ja Kdytosongelmat osa-

alueiden tulosten kanssa. Erotteleva validiteetti:



Brandon 2017

Liu 2018

Westmoreland
2018

Bernstein 2019

Luijten 2019

Yhteenveto

78 Epavarma
75

huolta
jaa

272 Epavarma

54 Epavarma

64 Riittava

154 Erittdin hyva

3461 Ei harhan
riskia

190

huolta

jaa

Vanhempien raportoimat PROMIS-mittarin tulokset erottelivat
aktiivisessa vaiheessa olevat reumaa sairastavat lapset ja nuoret

oireettomassa vaiheessa olevista

Lasten raportoimat PROMIS-mittarin tulokset erottelivat
aktiivisessa vaiheessa olevat reumaa sairastavat lapset ja nuoret

oireettomassa vaiheessa olevista 0

Erottelee sy6van aktiivihoidossa olevat lapset ja nuoret syovasta
selvinneista (Mann-Whitney p<0.05)

Korreloi PedsQL 4.0 yleisen mittarin kokonaispisteiden kanssa (r
=.530) ja PedsQL 3.0 syopamoduulin kokonaispisteiden (r =.373)

kanssa. Yhtapitava validiteetti

Lyhyen lomakkeet kysymykset erotteli lapsia ja nuoria
toimintakyvyn mukaan (alhaisen toimintakyvyn raja Lansky

Performance Status -mittarilla <70)
Lapsilla ja nuorilla, joilla oli alhaisempi toimintakyky (Lansky

Performance Status, LPS <70) oli odotetusti alhaisemmat pisteet
PROMIS-mittarin lilkkkumiseen liittyvissa kysymyksissa [+]

Skolioosipotilailla oli kohtalainen korrelaatio SRS fyysiseen osa-
alueeseen (r=0.59) ja vahva SRS kipu-osa-alueeseen (r = 0.63).
Yhtapitava validiteetti:

Korreloi heikommin SRS omakuva, mielenterveys ja tyytyvaisyys
osa-alueiden kanssa. Erotteleva validiteetti

Vahva korrelaatio PedsQL fyysiseen moduuliin, CHAQ
summatulokseen ja kipumoduuliin. Yhtapitava validiteetti O

Erottelee aktiivisen lapsuusidan reuman inaktiivisesta sairaudesta
(keskimé&arainen ero -4.62 pistetta 0

Rakennevaliditeettia arvioivista hypoteeseista 71 % vahvistettiin (ei
saavuttanut 75 %:n kriteeria) ﬂ

Hypoteesit vahvistettiin 86 % tuloksista (32 0, 4 =, 1 0)

Yhdistetty arvio: riittava rakennevaliditeetti O, nayton laatu:



Ahdistuneisuus

Hinds 2012 200
Gipson 2013 151
Selewski 2013 138
Selewski 2014 233
DeWalt 2015 1454
Howell 2016a 292
Liu 2016 432

Erittdin hyva

Riittava

Riittava

Erittdin hyva

Erittdin hyva

Erittdin hyva

Epavarma

Erottelee aktiivisen syopahoidon potilaat "selviytyjista"
(survivorship care)

Huonommat tulokset ovat yhteydessa muihin terveysongelmiin 0

Erottelee aktiivisen munuaissairauden inaktiivisesta, heilla oli 6
pistetta huonommat tulokset, vaikutuksen suuruus oli 0.56 0

Ei erottele sairaalloisesti lihavia (BMI >=99 percentiili) ylipainoisista
lapsista ja nuorista (BMI<99 persentiili) =

Tulokset olivat parempia (46.4 vs. 50.5, p = 0.05) lapsilla ja nuorilla,
jotka vanhempien mukaan liikkuivat joskust tai saannoéllisesti

verratuna niihin, jotka liikkkuivat harvoin tai ei koskaan. O

Kroonisen munuaissairauden tietyt vaikeusastemittarit korreloivat
isompaan ahdistukseen O

Astmapotilailla huono hoitotasapaino korreloi isompaan
ahdistuneisuuteen.o

Syopapotilailla aktiivihoidossa olevat saivat enemman
ahdistuneisuuspisteita kuin survivorit

Nefroottisen oireyhtyman aktiivivaihe (turvotukset) korreloi
suurempaan ahdistuneisuuteen.o

Sirppisolutautia sairastavilla kipuepisodi korreloi suurempaan

ahdistuneisuuteen.

Erottelee kroonisesti sairaat nuoret terveista nuorista 0

Kroonisesti sairaat: Erottelee palvelutarvetta 0, Erottelee
toimintarajoitteen 0, Ei erottele ladkkeiden kayttoa =

Kiinalaisten ja USA-laisten mittaustulokset syopalapsilla olivat
tilastollisissa analyyseissa riittavan samanlaisia, joten mittaria
voidaan kayttda myos Kiinassa tietyista kulttuurieroista huolimatta



Jones 2016

Ranganathan 2016

Bertisch 2017

Brandon 2017

Liu 2018

Luijten 2019

Yhteenveto

100 Erittdin hyva

93 Erittdin hyva

132 Erittain hyva

115

huolta

jaa

7 Epavarma

7

huolta

jaa

272 Epavarma

154 Erittdin hyva

3728  Eiharhan
riskia

192

huolta

jaa

Systeeminen lupus erytematosus (SLE) lapsilla ja nuorilla lyhyen
lomakkeen tulos korreloi vahvasti vertailumittareihin (PedsQL-GC,

PedsQL-RM, CHQ-PsS, FDI) @

Vahaisempi ahdistuneisuus oli yhteydessa parempaan yleiseen
elamanlaatuun (PedsQL) seka CAT:lla (Spearman r =-0,36) etta

lyhyella lomakkeella (Spearmanin r =-0,56)

Vanhempien ja lasten tulokset korreloivat vahvasti PedsQL ja SDQ
tunne-eldma osa-alueen tulosten kanssa ja kohtalaisesti SDQ
hyperaktiviteetti osa-alueen tulosten kanssa. Yhtapitava

validiteetti: @

Vanhempien tulokset olivat heikosti, mutta lasten tulokset olivat
kohtalaisesti tai vahvasti yhteydessa PedsQL Fyysinen toiminta osa-
alueen tulosten kanssa. Myds PedsQL Tunne-elama ja Fyysinen
toiminta osa-alueiden tulokset korreloivat vahvasti keskenaan.

Erotteleva validiteetti: H

Vanhempien raportoimat PROMIS-mittarin tulokset erottelivat
aktiivisessa vaiheessa olevat reumaa sairastavat lapset ja nuoret
oireettomassa vaiheessa olevista

Lasten raportoimat PROMIS-mittarin tulokset eivat erotelleet
ryhmia toisistaan =

Erottelee sy6van aktiivihoidossa olevat lapset ja nuoret syovasta
selvinneista 0

Korreloi tilastollisesti merkitsevasti PedsQL 4.0 yleisen mittarin
kokonaispisteiden kanssa (r =-.606) ja PedsQL 3.0 syopamoduulin

kokonaispisteiden (r =-.575) kanssa

Vahva korrelaation PedsQL tunne-eldma moduuliin 0

Rakennevaliditeettia arvioivista hypoteeseista 75 % vahvistettiin 0

Hypoteesit vahvistettiin 84 % tuloksista (21 0, 4 =).

Yhdistetty arvio: riittava rakennevaliditeetti O



Masentuneisuus

Hinds 2012 200 Erittain hyva
Gipson 2013 151 Riittava

Selewski 2013 138 Riittava

Selewski 2014 233 Erittdin hyva
DeWalt 2015 1454 Erittain hyva
Howell 2016a 292 Erittain hyva
Jones 2016 100 Erittain hyva
Ranganathan 2016 93 Erittain hyva

Erottelee aktiivisen syopahoidon potilaat "selviytyjista"
(survivorship care)

Huonommat tulokset ovat yhteydessa muihin terveysongelmiin 0

Ei erottele aktiivista munuaissairautta inaktiivisesta, vaikutuksen
suuruus oli 0.31=

Erottelee sairaalloisesti lihavia (BMI >=99 percentiili) ylipainoisista
lapsista ja nuorista (BMI<99 persentiili), heilla on 4,3 pistetta

huonommat tulokset

Tulokset olivat parempia (46.9 vs. 50.4, p = 0.05) lapsilla ja nuorilla,
jotka vanhempien mukaan liikkuivat joskus tai sdannoéllisesti

verrattuna niihin, jotka liikkkuivat harvoin tai ei koskaan. 0

Kroonisen munuaissairauden tietyt vaikeusastemittarit korreloivat
isompaan masentuneisuuteen

Astmapotilailla huono hoitotasapaino korreloi masennusoireiden
esiintymiseen.o

Syopapotilailla aktiivihoidossa olevat saivat enemman
masentuneisuuspisteita kuin survivorit 0

Sirppisolutautia sairastavilla kipuepisodi korreloi isompiin
masentuneisuuspisteisiin.

Erottelee kroonisesti sairaat nuoret terveista nuorista 0

Kroonisesti sairaat: Erottelee palvelutarvetta O, Erottelee
toimintarajoitteen 0, Ei erottele ladkkeiden kayttoa :

Systeeminen lupus erytematosus (SLE) lapsilla ja nuorilla lyhyen
lomakkeen tulos korreloi vahvasti vertailumittareihin (PedsQL-GC,

PedsQL-RM, CHQ-PsS, FDI) ) @

Vahaisempi masentuneisuus oli yhteydessa parempaan yleiseen
elamanlaatuun (PedsQL) seka CAT:lla (Spearman r =-0,56) etta

lyhyella lomakkeella (Spearmanin r =-0,54)



Bertisch 2017

Brandon 2017

Liu 2018

Bernstein 2019

Luijten 2019

Yhteenveto

132 Erittain hyva

115
huolta
jaa

7 Epavarma

7
huolta
jaa

272 Epavarma

64 Riittava

154 Erittdin hyva

3180  Eiharhan
riskia

192

huolta

jaa

Vanhempien ja lasten tulokset korreloivat vahvasti PedsQL ja SDQ
tunne-eldma osa-alueen tulosten kanssa ja SDQ SDQ
hyperaktiviteetti osa-alueen tulosten kanssa. Yhtapitava

validiteetti: @
Vanhempien tulokset olivat heikosti, mutta lasten tulokset olivat
kohtalaisesti tai vahvasti yhteydessa PedsQL Fyysinen toiminta osa-

alueen tulosten kanssa. Myds PedsQL Tunne-elama ja Fyysinen
toiminta osa-alueiden tulokset korreloivat vahvasti keskenaan.

Erotteleva validiteetti: =

Vanhempien raportoimat PROMIS-mittarin tulokset erottelivat
aktiivisessa vaiheessa olevat reumaa sairastavat lapset ja nuoret
oireettomassa vaiheessa olevista (Mann-Whitney p<0.05).

Lasten raportoimat PROMIS-mittarin tulokset eivat erotelleet
ryhmia toisistaan (Mann-Whitney p>0.05) =

Erottelee syovan aktiivihoidossa olevat lapset ja nuoret syovasta
selvinneista (Mann-Whitney p<0.05)

Korreloi PedsQL 4.0 yleisen mittarin kokonaispisteiden kanssa (r=-
.621) ja PedsQL 3.0 syépamoduulin kokonaispisteiden (r=-.555)

kanssa

Skolioosipotilailla oli kohtalainen korrelaatio SRS mielenterveys
osa-alueeseen (r =-0.67) Yhtapitava validiteetti: O

Ei korreloi muiden osa-alueiden kanssa. Erotteleva validiteetti 0

Vahva korrelaation PedsQL tunne-eldma moduuliin O

Rakennevaliditeettia arvioivista hypoteeseista 75 % vahvistettiin 0

Hypoteesit vahvistettiin 84 % tuloksista (21 0, 4 :).

Yhdistetty arvio: Riittava rakennevaliditeetti 0



Uupumus

Hinds 2012

Gipson 2013

Selewski 2013

Selewski 2014

DeWalt 2015

Howell 2016a

200

151

138

233

1454

292

Erittdin hyva

Riittava

Riittava

Erittdin hyva

Erittdin hyva

Erittdin hyva

Erottelee aktiivisen syopahoidon potilaat "selviytyjista"
(survivorship care)

Huonommat tulokset ovat yhteydessa muihin terveysongelmiin 0

Erottelee aktiivisen munuaissairauden inaktiivisesta, heilla oli 9
pistetta huonommat tulokset, vaikutuksen suuruus oli 0.79 0

Erottelee sairaalloisesti lihavia (BMI >=99 percentiili) ylipainoisista
lapsista ja nuorista (BMI<99 persentiili), heilla on 4,3 pistetta

huonommat tulokset
Tulokset olivat parempia (44.0 vs. 49.7, p = 0.007) lapsilla ja nuorilla,

jotka vanhempien mukaan liikkuivat joskus tai sdannoéllisesti
verrattuna niihin, jotka liikkkuivat harvoin tai ei koskaan. 0

Kroonisen munuaissairauden tietyt vaikeusastemittarit korreloivat
isompaan uupuneisuuteen

Astmapotilailla huono hoitotasapaino korreloi isompaan
uupumukseen.

Syopapotilailla selviytyjat saivat paremmat pisteet (vdhemman
uupumusta) kuin aktiivihoidossa olevat.

Nefroottisen oireyhtyman aktiivivaihe (turvotukset) korreloi
suurempaan uupumukseen.

Vaikeasti ylipainoisilla isommat uupumuspisteet.

Reumasairailla koulupoissaolot korreloivat merkittdvampaan
uupumukseen i

Sirppisolutautia sairastavilla kipuepisodi korreloi merkittavampaan
uupumukseen.

Erottelee kroonisesti sairaat nuoret terveista nuorista 0

Kroonisesti sairaat: Erottelee palvelutarvetta O, Erottelee
toimintarajoitteen 0, Ei erottele ladkkeiden kayttoa :



Jones 2016 100 Erittain hyva

Bertish 2017 132 Erittain hyva
115
huolta
jaa
Brandon 2017 78 Epavarma
75
huolta
jaa
Macpherson 2018 96 Riittava
Liu 2018 272 Epavarma
Westmoreland 54 Epdvarma
2018

Systeeminen lupus erytematosus (SLE) lapsilla ja nuorilla lyhyen
lomakkeen tulos korreloi vahvasti vertailumittareihin (PedsQL-GC,

PedsQL-RM, CHQ-PSS, CHQ-PHS, CHAQ, FDI) @

Vanhempien ja lasten tulokset korreloivat vahvasti SDQ
Somaattisen osa-alueen tulosten kanssa. Yhtapitava validiteetti: 0

Lasten ja vanhempien tulosten korrelaatio oli heikko SDQ
Hyperaktiviteetti, prososiaalinen toiminta ja Kdytésongelmat osa-

alueiden tulosten kanssa. Erotteleva validiteetti:

Vanhempien raportoimat PROMIS-mittarin tulokset erottelivat
aktiivisessa vaiheessa olevat reumaa sairastavat lapset ja nuoret

oireettomassa vaiheessa olevista (Mann-Whitney p<0.05)

Lasten raportoimat PROMIS-mittarin tulokset erottelivat
aktiivisessa vaiheessa olevat reumaa sairastavat lapset ja nuoret

oireettomassa vaiheessa olevista (Mann-Whitney p<0.05)

Kolmessa aikapisteessa syopalapset tayttivat PROMIS fatigue ja
SDS (symptom distress scale). Korrelaatio perinteisen ja PROMIS-
fatigue mittarin valilla oli merkitsevan hyva jokaisessa
aikapisteessa seka lapsilla etta nuorisoikaisilla. AUC-arvot nuorilla
olivat jokaisessa kolmessa pisteessa yli 0,8 eli mittarilla oli hyva
kyky erottaa alhaisempaa ja korkeampaa uupuneisuuden astetta.
Lapsilla (8 - 12v) AUC oli yli 0,8 kahdessa jalkimmaisessa
mittauspisteessa ja kohtalainen (0,7-0,8) myds pisteessa 1 eli
hoitokuurille tullessa. (T1 N=28, T2 N=24, T3 N = 26)

Koska molemmille ikaryhmille (alle ja yli 12v) kdy sama PROMIS
fatique SF, on se kayttokelpoisempi kuin SDS, jossa tarvitaan eri

mittari kumpaankin ikéryhméén.

Erottelee syovan aktiivivihoidossa olevat lapset ja nuoret syovasta
selvinneista (Mann-Whitney p<0.05)

Korreloi tilastollisesti merkitsevasti PedsQL 4.0 yleisen mittarin
kokonaispisteiden kanssa (r=-.655) ja PedsQL 3.0 sydpamoduulin

kokonaispisteiden (r=-.649) kanssa

PROMIS-mittarin uupumukseen liittyvat kysymykset erottelivat
aneemiset ei-aneemisista. Pisteet olivat odotetusti alhaisemmat

aneemisilla kuin ei-aneemisilla lapsilla (p=0,006). 0



Luijten 2019

Yhteenveto

Kivun hairitseva
vaikutus

Hinds 2012

Gipson 2013

Selewski 2013

Selewski 2014

DeWalt 2015

154 Erittdin hyva

3354 Ei harhan
riskia

190

huolta

jaa

200 Erittain hyva

151 Riittava

138 Riittava

233 Erittain hyva

1454 Erittdin hyva

Vahva korrelaatio PEDSQL fyysiseen moduuliin 0

Rakennevaliditeettia arvioivista hypoteesesita 75 % vahvistettiin.

Hypoteesit vahvistettiin 96 % tuloksista (27 0, 1 =)

Yhdistetty arvio: Riittava rakennevaliditeetti O

Erottelee aktiivisen syopahoidon potilaat "selviytyjista"
(survivorship care)

Huonommat tulokset ovat eivat ole yhteydessa muihin
terveysongelmiin

Erottelee aktiivisen munuaissairauden inaktiivisesta, 6 pistetta
huonommat tulokset, vaikutuksen suuruus oli 0.59

Ei erottele sairaalloisesti lihavia (BMI >=99 percentiili) ylipainoisista
lapsista ja nuorista (BMI<99 persentiili) =

Kroonisen munuaissairauden tietyt vaikeusastemittarit korreloivat
isompaan hairitsevaan kipuiluun

Astmapotilailla huono hoitotasapaino korreloi merkitsevaan
hdiritsevaan kipuun.

Syopapotilailla survivorit saivat paremmat pisteet (vdhemman
hairitsevia kipua) kuin aktiivihoidossa olevat.Ed

Nefroottisen oireyhtyman aktiivivaihe (turvotukset) korreloi
suurempaan hairitsevaan kipuun.

Reumasairailla koulupoissaolot korreloivat merkittdvampaan
kipuiluun.

Sirppisolutautia sairastavilla kipuepisodi korreloi merkittavampaan
kokemukseen hairitsevasta kivusta.



Howell 2016a 292 Erittain hyva
Jones 2016 100 Erittain hyva
Bertisch 2017 132 Erittain hyva

115

huolta

jaa
Brandon 2017 74 Epavarma

71

huolta

jaa
Liu 2018 272 Epavarma
Westmoreland 54 Epdvarma
2018
Bernstein 2019 64 Riittava

Erottelee kroonisesti sairaat nuoret terveista nuorista O

Kroonisesti sairaat: Erottelee palvelutarvetta O, Erottelee
toimintarajoitteen 0, Ei erottele ladkkeiden kayttoa =

Systeeminen lupus erytematosus (SLE) lapsilla ja nuorilla lyhyen
lomakkeen tulos korreloi vahvasti vertailumittareihin (PedsQL-GC,

PedsQL-RM, CHQ-PSS, CHQ-PHS, CHAQ, FDI) @

Vanhempien ja lasten tulokset korreloivat vahvasti TBI-QOL
Paakipu osa-alueen tulosten kanssa. Yhtapitava validiteetti: O

Lasten ja vanhempien tulosten korrelaatio oli heikko SDQ
Hyperaktiviteetti, prososiaalinen toiminta ja Kdytésongelmat osa-

alueiden tulosten kanssa. Erotteleva validiteetti:

Vanhempien raportoimat PROMIS-mittarin tulokset erottelivat
aktiivisessa vaiheessa olevat reumaa sairastavat lapset ja nuoret

oireettomassa vaiheessa olevista 0

Lasten raportoimat PROMIS-mittarin tulokset erottelivat
aktiivisessa vaiheessa olevat reumaa sairastavat lapset ja nuoret

oireettomassa vaiheessa olevista 0

Erottelee syovan aktiivihoidossa olevat lapset ja nuoret syovasta
selvinneista (Mann-Whitney p<0.05)

Korreloi tilastollisesti merkitsevasti PedsQL 4.0 yleisen mittarin
kokonaispisteiden kanssa (r = -.644) ja PedsQL 3.0 syopamoduulin

kokonaispisteiden (r =-.566) kanssa

Kivun hairitseva vaikutus -kysymykset erottelivat lapsia ja nuoria
toimintakyvyn mukaan (alhaisen toimintakyvyn raja Lansky

Performance Status -mittarilla <70)

Lapsilla ja nuorilla, joilla oli alhaisempi toimintakyky (Lansky
Performance Status, LPS <70) oli odotetusti alhaisemmat pisteet

Skolioosipotilailla tulokset korreloivat kohtalaisesti/vahvasti SRS
kipu-osa-alueen kanssa (r = 0,68), SRS Omakuva osa-alueen (r=
0.69) ja SRS mielenterveys osa-alueen (r = 0.61) kanssa. Korrelaatio
oli kohtalainen SRS fyysisen osa-alueen kanssa (r=0,58) Yhtapitava

validiteetti

Korrelaatio oli kohtalainen/heikko SRS tyytyvaisyys osa-alueen
kanssa (r=0.43). Erotteleva validiteetti



Luijten 2019

Yhteenveto

Kaverisuhteet

Hinds 2012

Gipson 2013

Selewski 2013

Selewski 2014

DeWalt 2015

Howell 2016a

Jones 2016

154 Erittdin hyva

2348  Eiharhan
riskia

186

huolta

jaa

200 Erittain hyva

151 Riittava

138 Riittava

233 Erittain hyva

1454 Erittdin hyva

292 Erittain hyva

100 Erittain hyva

Vahva korrelaatio PedsQL fyysiseen moduuliin, CHAQ
kokonaistulokseen ja kipumoduuliin

Erottelee aktiivisen lapsuusidan reuman inaktiivisesta sairaudesta,
aktiivista reumaa sairastavilla enemman kipuoireita

(keskimaarainen ero 4.93 pistetta) 0

Rakennevaliditeettia arvioivista hypoteeseista 75 % vahvistettiin.

Hypoteesit vahvistettiin 89 % tuloksista (25 0, 3 =).

Yhdistetty arvio: riittava rakennevaliditeetti 0

Erottelee aktiivisen syopahoidon potilaat "selviytyjista"
(survivorship care)

Huonommat tulokset ovat yhteydessa muihin terveysongelmiin 0

Ei erottele aktiivista munuaissairautta inaktiivisesta, vaikutuksen
suuruus oli 0,27 =

Ei erottele sairaalloisesti lihavia (BMI >=99 percentiili) ylipainoisista
lapsista ja nuorista (BMI<99 persentiili) =

Kroonisen munuaissairauden tietyt vaikeusastemittarit korreloivat
huonompiin kaverisuhteisiin

Syopapotilailla survivorit saivat paremmat pisteet kuin
aktiivihoidossa olevat.

Erottelee kroonisesti sairaat nuoret terveista nuorista 0

Kroonisesti sairaat: Erottelee palvelutarvetta 0, Erottelee
toimintarajoitteen °, Ei erottele ladkkeiden kayttoa =

Systeeminen lupus erytematosus (SLE) lapsilla ja nuorilla lyhyen
lomakkeen tulos korreloi vertailumittareihin kohtalaisesti (PedsQL-

GC) ja vahvasti (CHQ-Pss, FDI) @



Ranganathan 2016

Toomey 2016

Bertish 2017

Brandon 2017

Devine 2018

Liu 2018

93 Erittdin hyva
121 Erittain hyva
132 Erittain hyva
115

huolta

jaa

7 Epavarma
7

huolta

jaa

206 Riittava

272 Epavarma

Paremmat kaverisuhteet oli yhteydessa parempaan yleiseen
elamanlaatuun (PedsQL) seka CAT:lla ( r =0,49) etta lyhyella

lomakkeella (r=0,65)

Erottelee vaikeammat autismin oireet 0

Vanhempien ja lasten tuloksilla oli kohtalainen tai vahva korrelaatio
PedsQL Sosiaalinen toiminta ja SDQ kaveriongelmat osa-alueiden
tulosten kanssa, mutta heikompi SDQ Prososiaalinen
kayttaytyminen osa-alueen tulosten kanssa. Yhtapitava validiteetti:

Vanhempien ja lasten tulokset korreloivat kohtalaisesti PedsQL
Fyysinen toiminta osa-alueen tulosten kanssa. Erotteleva

validiteetti: @

Vanhempien raportoimat PROMIS-mittarin tulokset erottelivat
aktiivisessa vaiheessa olevat reumaa sairastavat lapset ja nuoret

oireettomassa vaiheessa olevista 0

Lasten raportoimat PROMIS-mittarin tulokset eivat erotelleet
ryhmia toisistaan :

PROMIS kaverisuhteet lyhyen lomakkeen korrelaatio toisten
hyvaksyntaa/ystavyytta seka sosiaalisia rooleja kuvaavien
indikaattoreiden/kysymysten kanssa vaihteli heikosta kohtalaiseen

Kuinka monesti luokkakaverit nimesivat kaveriksi (No. of friend
nominations): Spearman r =.25, p<.001

Kuinka paljon koululaiset pitivat kustakin luokkatoverista (Average
like rating): Spearman r=.21, p=.002

Muiden arvion mukaan ”suosittu/johtaja-tyyppi” (Popular-
Leadership): Spearman r =.44, p <.001

Muiden arvion mukaan “sensitiivinen/eristaytyva” (Sensitive-
Isolated): Spearman r =-.34, p<.001

Muiden arvion mukaan "auttavainen/prososiaalinen” (Prosocial):
Spearman r =.29, p=.002

Erottelee sy6van aktiivihoidossa olevat lapset ja nuoret syovasta
selvinneista 0



Luijten 2019

Yhteenveto

154 Erittdin hyva

2323  Eiharhan
riskia

192

huolta

jaa

Korreloi PedsQL 4.0 yleisen mittarin kokonaispisteiden kanssa (r
=.255) ja PedsQL 3.0 syopamoduulin kokonaispisteiden (r =.136)

kanssa

Vahva korrelaatio PedsQL sosiaaliseen moduuliin O

Rakennevaliditeettia arvioivista hypoteeseista 71 % vahvistettiin (ei
saavuttanut 75 %:n kriteeria) ﬂ

Hypoteesit vahvistettiin 73 % tuloksista (16 O, 6 =)

Yhdistetty arvio: ristiriitainen rakennevaliditeetti (+-)



Yleinen terveys

Forrest 2016

Yhteenveto

7245

7245

Erittdin hyva

Ei harhan
riskia

Hyva tulos on yhteydessa parempaan sosioekonomiseen
tilanteeseen (tulot ja vanhempien koulutus) 0

Huono tulos on yhteydessa krooniseen sairauteen. Kroonisia
sairauksia sairastavien lasten tulos oli 0.53 - 1.30
keskihajontayksikkoa heikompia verrattuna lapsiin, joilla ei ollut

kroonisia sairauksia. 0

Huono tulos on yhteydessa terveydenhuollon palvelutarpeeseen.
Erityisia palveluita tarvitsevilla lapsilla (26 %) tulokset olivat 0.78
keskihajontayksikkda huonompia kuin 74 %:lla lapsista, joilla ei

ollut erityista palvelutarvetta. 0

Lapsilla, joilla oli enemman vaikeuksia saada terveyspalveluita, oli
huonommat tulokset (ero -0.48 to -0.67 keskihajontayksikkoa) kuin

lapsilla, jotka eivat kokeneet palveluiden saannin rajoituksia. 0

Tulokset korreloivat hypoteesien mukaisesti 15 lasten PROMIS
mittarin kanssa, erinomainen yhtdpitava ja erotteleva validiteetti
©. Korrelaatio oli heikoin fyysisen toimintakyvyn mittarien kanssa
(lapset 0.24-0.32; vanhemmat 0.26-0.35), keskiverto fyysisten
oiremittareiden kanssa (lapset -0.28 to —0.55; vanhemmat -0.25 to
-0.54), negatiivinen psyykkisen toiminnan mittarien kanssa (lapset
-0.41 to -0.55; vanhemmat —0.27 to —0.55), seka korkea sosiaalista
toimintaa (lapset 0.57-0.60; vanhemmat 0.42-0.58) ja subjektiivista
hyvinvointia mittaavien mittareiden kanssa (lapset 0.68-0.73;
vanhemmat 0.65-0.74).

Tulokset korreloivat vahvasti KIDSCREEN-10 (lapset 0.69,

vanhemmat 0.68) ja kohtalaisesti PedsQL kanssa (kokonaistulos:
lapset 0.41, vanhemmat 0.36; osa-alueilla pienemmat korrelaatiot).

Hypoteesit vahvistettiin 100 % tuloksusta (6 0)



Profiili 37

Mashoura 2019 31 Epdvarma
huolta
jaa

Yhteenveto 31 Hyvin vakava
huolta harhan riski
jaa

Vertailumittari (DSI)mittaa vanhemman tyytyvaisyytta
kampurajalkaleikkauksen lopputulokseen.

PROMISin mikdan osa-alue ei suoraan mitannut tyytyvaisyytta
hoitotulokseen samassa merkityksessa kuin DSI mittaa.

DSI-toiminnot vs. PROMIS-liikkuminen r = 0,52; DSI-toiminnot vs.
PROMIS-Kivun hairitseva vaikutus r =-0,56; DSI-toiminnot vs.
PROMIS-Kivun voimakkuus r = -0,75; DSI-toiminot vs. PROMIS-

Uupumus r=-0,38. :

DSI-tyytyvaisyys vs. PROMIS-Ahdistuneisuus r =-0,11; DSI-
tyytyvaisyys vs. PROMIS-Masentuneisuus r = -0,11; DSI-tyytyvaisyys
vs. PROMIS-Kaverisuhteet r = 0,42; DSI-tyytyvaisyys vs. PROMIS-

Kivun voimakkuus r=-0,49.

Hopoteeseja ei vahvistettu (3 :).

! Metodologinen laatu: erittdin hyva, riittdva, epavarma, riittdmaton

2 Tulosten arviointi: Tulokset: riittava O , jos tulos on hypoteesien mukainen tai AUC = 0.70 ; riittdamaton =,jos

tulos ei ole hypoteesien mukainen tai AUC < 0.70 tai epdselva 0 , jos emme olleet maarittaneet hypoteesia (24).



LITETAULUKKO 4.

Lasten ja nuorten PROMIS-mittareita kasittelevien artikkeleiden tuloksia PROMIS-mittareiden
muutosherkkyydesta

! Metodologinen laatu: erittdin hyva, riittdva, epavarma, riittdmaton.

2Tulosten arviointi: Tulokset: riittava 0 , jos tulos on hypoteesien mukainen tai AUC = 0.70 ; riittdamaton : ,jos

tulos ei ole hypoteesien mukainen tai AUC <0.70 tai epaselva 0 , jos emme olleet maarittaneet hypoteesia (24).

Ensimmadine Diagnoosi, n Metodologine Tulokset ja niiden arviointi?
n tekija, n laatu’
vuosi

Liikkuminen

Hinds2019  Syopa Erittdin hyvd  Vakioidussa GEE-analyysissa ei havaittu tilastollisesti

merkitsevaa muutosta kemoterapiajakson jalkeen :
n=96

(Huom. Voi myos olla, etta liilkkumisessa ei tapahtunut

muutosta. Tata pohdittiin, mutta ei tutkittu.)



Howell
2016b

Astma Erittdin hyva

vanhempi-
lapsiparit

n=229

Lapset, joilla vanhempien tayttamalla ankkurimittarilla
(Asthma Control and Communication Instrument, ACCI)
mitattuna astman tilanne oli hyva, raportoivat kahdessa
neljasta aikapisteesta keskimaarin parempia tuloksia kuin
lapset, joilla astman tilanne oli huono (t-testissa tilastollisesti

merkitseva ero). 0 GEE-analyysissa lapset, joilla astman
tilanne oli huono, eivat eronneet lapsista, joilla astman tilanne

oli hyvi (8 =-0,82, > 0,05) @

Lapset, joilla vanhempien tayttamalla ankkurimittarilla
(Asthma Control and Communication Instrument, ACCI)
mitattuna astman tilanne huononi seurannan aikana, eivat
raportoineet tilastollisesti merkitsevaa heikkenemista PROMIS-
mittarin pisteissa (parittainen t-testi: aikapiste 1 vs. 2 ja
aikapiste 3 vs. 4 p>0,05) : Kuitenkin lapset, joilla
ankkurimittarilla mitattuna astman tilanne parani, raportoivat
PROMIS-pisteissa tilastollisesti merkitsevaa paranemista
kahden ensimmaisen aikapisteen valilla (parittainen t-testi:

aikapiste 1vs. 2: p<0,01) O

Lapset, joilla itse arvioidulla hengitysvaikeuksia mittaavalla
ankkurimittarilla (Global Rating of Change breathing problems)
astman tilanne huononi, raportoivat merkitsevaa
heikkenemista myds PROMIS-mittarilla kahden ensimmaisen
aikapisteen valilla (aikapiste 1 vs. 2: p < 0,05). O Lapset, joilla
astman tilanne vastaavasti pysyi samana/parani, raportoivat
paranemista PROMIS-mittarilla kahden ensimmaisen

aikapisteen valilla (aikapiste 1vs. 2 p<0,01) O

Lapset, joilla itse arvioidulla yleista terveytta mittaavalla
ankkurimittarilla Global Rating of Change overall health)
astman tilanne huononi, eivat raportoineet PROMIS-mittarilla
samansuuntaista heikkenemista = Lapset, joilla astman
tilanne pysyi samana/parani, raportoivat myés PROMIS-
mittarilla paranemista kahden ensimmaisen aikapisteen valilla

(p<0,05) @



Reeve 2018

Nefroottinen
oireyhtyma

n=127

Sirppisoluanemi
an=121

Erittain hyva

Kaikkien sairausryhmien lilkkkuminen parani T2:n (sairauden
pahenemisvaihe) ja T3:n (toipumisvaihe) valilla (b =3,7, p <
0,001)

Sybpaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi muutoksen
lilkkumisen ollessa normaalitasolla ensimmaisella
mittauskerralla (1-2 vrk ennen sytostaattihoitoa), heikentyvan
toisella mittauskerralla (7-16 paivaa hoidon aloittamisen
jalkeen, kun aallonpohja (nedir) oli saavutettu) ja kolmannella
mittauskerralla (1-2 vrk ennen seuraavaa sytostaattihoitoa tai
noin kaksi viikkoa toisen hoitokerran jalkeen) se parani toiseen

mittauskertaan verrattuna 0

Nefroottista oireyhtymaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi
muutoksen liikkumisessa asetetun hypoteesin mukaisesti.
Ensimmaisella mittauskerralla (sairauden ollessa aktiivisessa
vaiheessa) liilkkkuminen oli heikoimmillaan. Se parantui seka
toisella mittauskerralla (remissiovaiheessa tai 3 kk kuluttua
ensimmaisesta mittauksesta jos remissiota ei saavutettu) etta
kolmannella mittauskerralla (12 kk ensimmaisen mittauskerran

jalkeen) @

Sirppisoluanemiaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi
muutoksen liikkumisessa asetetun hypoteesin mukaisesti.
Liikkuminen oli toisella mittauskerralla (T2: arviointi tapahtui
kivun pahenemisvaiheen vuoksi toteutetun hoitojakson
lopussa) heikoimmillaan muihin mittauskertoihin (T1:
Lahtotilanne, T3: Toipumisvaihe (Mediaani 20 paivaa,
vaihteluvali 7-67 paivaa) + T4: seurantavaihe (1,5 vuotta +/-
0,56 vuotta T1:n jalkeen) verrattuna 0



Mulcahey
2016

Dampier
2017

Kashikar-
Zuck 2016

CP-vamma

n=113

Epavarma

Sirppisoluanemi Riittava

a
n=121

Krooninen kipu
n =145

Erittain hyva

PROMIS Liikkuminen CAT ja lyhyt lomake eivat havainneet
muutosta 6 ja 12 kuukauden kohdalla alaraajojen tuki- ja

liikuntaelinkirurgisen leikkauksen jalkeen

Vaikutuksen suuruus (ES, effect size) ja SRM (Standardized
Response Mean):

e  CAT (6 kk): ES -0.14 (95 % CI -0.34; 0.06), SRM -0.16 (95 % Cl -
0.38;0.07)

e CAT (12 kk): ES 0.00 (95 % CI -0.23; 0.23), SRM 0.00 (95 % Cl -
0.23;0.25)

e lyhyt lomake (6 kk): ES -0.10 (95 % CI -0.27; 0.07), SRM (95 %
C1-0.36;0.09)

o lyhyt lomake (12 kk): ES 0.06 (95 % CI -0.14; 0.30), SRM 0.07
(95 % C10.07-0.17; 0.31)

Vertailumittarit:

PedsQL CP MB (The Pediatric Quality of Life Inventory™ Cerebral
Palsy Module Version 3.0) havaitsi paranemista 6 kk ja 12 kk
kohdalla.

PODCI Transfer\Basic Mobility scale (The Pediatric Outcomes
Data Collection Instrument) ja GMFM D (The Gross Motor
Function Measure standing) havaitsivat puolestaan lievaa
heikkenemista 6 kk kohdalla ja ei muutosta 12 kk kohdalla.
TUG (Timed Up-and-Go) havaitsi pienta merkitsevaa
heikkenemista liikkumisessa 6 kk ja 12 kk kohdalla. PODCI
Sports\Physical Function ja GMFM E mittarit eivat kumpikaan
havainneet muutoksia leikkauksen jalkeen.

CAT/lyhyt lomake havaitsi muutoksen sairauden
pahenemisvaiheessa, mutta ainoastaan vaatimatonta
kohentumista paranemisen myo6ta, mika johtui todennakéisesti
osittaisesta toipumisesta. Liikkuminen heikkeni

pahenemisvaiheessa ja parantui toipumisen myota. 0

Samansuuntainen tilastollisesti merkitseva muutos
vertailumittarin (PedsQL Physical) kanssa: standardoitu muutos
(Fixed effect model) PROMIS liikkuminen -mittarilla 0.69 vs.
PedQL Physical -mittarilla 1.21. Leikkauspisteiden (intercept) ja
muutosten (slope) korrelaatiot olivat mittareiden valilla korkeat
(Random effect model: leikkauspisteet .99, muutos .99) 0
Kivun hoitoryhmien vertailussa molemmilla ryhmilla PROMIS-
mittarin pisteet paranivat seurannan aikana. ”Intensiivisen”

kivun paivahoito -ryhmalla muutos oli nopeampaa 0



Selewski
2017

Jones 2016

Yhteenveto

Nefroottinen
oireyhtyma
n=127
Seuranta
(sairaus
remissiossa tai
3kk, jos
remissiota ei
saavutettu)
n=112
12kkn=90

SLE
n=100

1275

Erittain hyva

Erittain hyva

Ei harhan
riskia

Muutosherkkyytta arvioitiin kolmella tavalla:

1. Vertaamalla yleista muutosta arvioiviin kysymyksiin
(seurannassa ja 12 kk): 1) nefroottisen oireyhtyman
vakavuudesta ja 2) yleisesta terveydesta verrattuna edelliseen
vastauskertaan. Lapset jaettiin kahteen ryhmaan (parempi tai
sama/huonontunut). Tuloksia verrattiin MID-arvoon (MID = 3).
Ryhmassa, jossa lapset kokivat nefroottisen oireyhtyman
parantuneen (n =78), liikkkuminen parani (seurantavaihe).
Ryhman keskiarvo oli merkittavasti suurempi kuin vertailtava
MID-arvo. (F = 9,46, p < 0,01, |d| = 0,64) &

Ryhmassa, jossa lapset kokivat yleisen terveytensa
parantuneen (n = 80), liikkkuminen parani (seurantavaihe).
Ryhman keskiarvo oli merkittavasti suurempi kuin vertailtava
MID-arvo. (F=12,52, p<0,01, |d| =0,74) o

2. Vertaamalla mittarin muutosta muutoksiin sairauden
kliinisessa aktiivisuudessa (seurannassa ja 12 kk). Lapset
jaettiin kummassakin vaiheessa ryhmiin (remissio vs aktiivinen
sairaus).

Mittari ei havainnut muutosta sairauden kliinisen aktiivisuuden
perusteella seurannassa (remissio n = 75) (F = 3,49, p = 0,06, |d| =
0,38) : eika 12 kk:n kohdalla (remissio n =49) (F=2,52,p =
0,12, |d| = 0,41).

3. Vertaamalla tulosten yhtenevyytta vertailumittariin. Tulos oli
samansuuntainen vertailumittarin (PedsQL Physical) kanssa,
mittareiden valilld oli kohtalainen/voimakas korrelaatio

(Pearsoninr=0,6) O

Muutosta (yhdistetty kolmen aikapisteen valilla) arvioitiin
kolmella tavalla:

(a) muutoksen korrelaatio vertailumittareihin (FDI, CHAQ, CHQ-
PsS, CHQ-PhS, PedsQL-GC, PedsQL-RM, SMILEY) ol heikko. [
(b) T-arvojen yhteys ankkureihin. Lapset jaettiin kolmeen
ryhmaan (parempi, ei muutosta, huonompi) kahden laakarin
arvioiman Global Rating of Change (GRC) ankkurin avulla: SLE-
tilan muutos ja hyvinvoinnin muutos.

Mittari havaitsi muutoksen parempaan ja huonompaan, kun
lapsen tila parani tai huononi. Liikkuminen -mittarin tulos
parani 2,4 (SE 1,6) - 3,1 (SE 1,2) pistetta (p <0,5), kun SLE-tila ja
hyvinvointi parani. 0 Liikkuminen mittarin tulos heikkeni -4,0

(SE 1,7) pistetta (p < 0,05), kun SLE huononi. O Mittarin
tulokset pysyivat samana, kun lapsen SLE tai yleinen
hyvinvointi oli muuttumaton. O

Lisaksi, SLE:n paraneminen (SLEDAI, BILAG) oli yhteydessa
tulosten paranemiseen -2,2 (SE 1,5) - 4,1 (SE 1,8) pistetta (p <
0.05). @

(c) polkuanalyysimalli, tavoitteena ennustaa muutosta SLE
tilassa ja yleisessa hyvinvoinnissa (GRC-ankkureilla mitattuna,
ennusti odotetusti huononemista, kun lilkkkuminen -mittarin

tulokset huonontuivat. 0

75 % hypoteeseista toteutui (21 0, 7 =)



Ahdistuneisuus

Hinds 2019

Reeve 2018

Dampier
2017

Syopa Erittdin hyva
n=96

Syopa Erittdin hyva
n=96

nefroottinen

oireyhtyma

n=127

sirppisoluanemi

an=121

Sirppisoluanemi Riittava
a
n=121

Lyhyen aikavalin mittauksissa tilastollisesti merkitseva
paraneminen kemoterapiajakson aikana: vakioitu ka T1 ja T2
valilld -2,6, p = 0,0216; T2 ja T3 vlilld -2,7, p = 0,0079). & Pitkan
aikavalin mittauksessa myos tilastollisesti merkitseva
paraneminen (vakioitu ka T1 ja T3 valilla -5,3, p<0.0001). 0
Tulos oli saman suuntainen vertailussa kdytetyn SDS-mittarin

kanssa 0

Kaikkien sairausryhmien ahdistuneisuus vaheni T2:n (sairauden
pahenemisvaihe) ja T3:n (toipumisvaihe) valilla (b =-4,3,
p<0,001)

Sybpaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi muutoksen.
Ahdistuneisuus lisaantyi ensimmaisella mittauskerralla (1-2 vrk
ennen sytostaattihoitoa), minka jalkeen ahdistuneisuus laski
toisella (7-16 paivaa hoidon aloittamisen jalkeen, kun
aallonpohja (nedir) oli saavutettu) ja kolmannella
mittauskerralla (1-2 vrk ennen seuraavaa sytostaattihoitoa tai
noin kaksi viikkoa toisen hoitokerran jalkeen). 0

Nefroottista oireyhtymaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi
muutoksen ahdistuneisuusoireissa asetetun hypoteesin
mukaisesti. Ensimmaiselld mittauskerralla (sairauden ollessa
aktiivisessa vaiheessa) ahdistuneisuus kasvoi, minka jalkeen
lasten ahdistuneisuusoireet vahenivat toisella mittauskerralla
(remissiovaiheessa tai 3 kk kuluttua ensimmaisesta
mittauksesta jos remissiota ei saavutettu) ja kolmannella
mittauskerralla (12 kk ensimmaisen mittauskerran jalkeen) 0
Sirppisoluanemiaa sairastavilla lapsilla ahdistuneisuus oli
toisella mittauskerralla (T2: arviointi tapahtui kivun
pahenemisvaiheen vuoksi toteutetun hoitojakson lopussa)
heikoimmillaan verrattuna.muihin mittauskertoihin (T1:
Lahtétilanne, T3: Toipumisvaihe (mediaani 20 paivaa,
vaihteluvali 7-67 paivaa) + T4: seurantavaihe (1,5 vuotta /- 0,56
vuotta T1:n jalkeen))

PROMIS ahdistuneisuus -mittarin (CAT/lyhyt lomake) tulosten
odotettiin pysyvan samalla tasolla hoidon eri vaiheissa. Mittari
havaitsi kuitenkin muutoksen (ahdistuneisuus lisaantyi

pahenemisvaiheessa ja vaheni hitaasti toipumisen myéta.



Kashikar-
Zuck 2016

Selewski
2017

Krooninen kipu
n =145

Nefroottinen
oireyhtyma
n=127
Seuranta
(sairaus
remissiossa tai
3kk, jos
remissiota ei
saavutettu)
n=112
12kkn=90

Erittain hyva

Erittain hyva

Samansuuntainen tilastollisesti merkitseva muutos

vertailumittarin (PedsQL Emotional) kanssa. O Standardoitu
muutos (Fixed effect model) PROMIS ahdistuneisuus -mittarilla -

0.84 vs. PedsQL Physical -mittarilla 1.16. 0 Leikkauspisteiden
(intercept) ja muutosten (slope) korrelaatiot olivat myos
mittareiden valilld korkeat (Random effect model:

leikkauspisteet .99, muutos .98) 0

Kivun hoitoryhmien vertailussa molemmilla ryhmilla PROMIS-
mittarin pisteet paranivat seurannan aikana. ”Intensiivisen”
kivun paivahoito ja kivun avopoliklinikka -ryhmilla ei ollut eroa

muutoksen suuruudessa ja nopeudessa :

Muutosherkkyytta arvioitiin kolmella tavalla:

1. Vertaamalla yleista muutosta arvioiviin kysymyksiin
(seurannassa ja 12 kk): 1) nefroottisen oireyhtyman
vakavuudesta ja 2) yleisesta terveydesta verrattuna edelliseen
vastauskertaan. Lapset jaettiin kahteen ryhmaan (parempi tai
sama/huonontunut). Tuloksia verrattiin MID-arvoon (MID = 3).
Ryhmassa, jossa lapset kokivat nefroottisen oireyhtyman
parantuneen (n=78), ahdistuneisuus vaheni (seurantavaihe).
Ryhman keskiarvo oli merkittavasti suurempi kuin vertailtava
MID-arvo. (F=4,12, p<0,05, |d|=0,43) &

Ryhmassa, jossa lapset kokivat yleisen terveytensa
parantuneen (n=80), ahdistuneisuus vaheni (seurantavaihe).
Ryhman keskiarvo oli merkittavasti suurempi kuin vertailtava
MID-arvo. (F=4,40, p=0,04, |d|=0,46) 0

2. Vertaamalla mittarin muutosta muutoksiin sairauden
kliinisessa aktiivisuudessa (seurannassa ja 12 kk). Lapset
jaettiin kummassakin vaiheessa ryhmiin (remissio vs aktiivinen
sairaus).

Mittari ei havainnut muutosta sairauden kliinisen aktiivisuuden
perusteella seurannassa (remission =75) (F=1,13,p=1,29, |[d| =
0,22) : eika 12 kk:n kohdalla (remission=49) (F=1,31,p=
0,26, |d|=0,11). &

3. Vertaamalla tulosten yhtenevyytta vertailumittariin.
Samansuuntainen tulos vertailumittarin (PedsQL
Anxiety/PedsQL Emotional functioning) kanssa, mittareiden
valilla oli kohtalainen/voimakas korrelaatio (Pearsonin

korrelaatio r=-0,68)



Arvanitis Chronin tauti Epavarma

2016 Lahtotilannen=
276
6 kkn=143
Jones 2016  SLE Erittdin hyva
n=100
Yhteenveto 1209 Ei harhan
riskia
Masentuneisuus
Hinds 2019  Syopa Erittain hyva

n=96

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli pysynyt vakaana (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), raportoivat PROMIS
Ahdistuneisuus mittarilla pientd muutosta tai tulos pysyi
samana 6 kk:n kohdalla alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA
Muutoksen keskiarvo -1 (SD 9), p = 0,04) (+]

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli parantunut (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), PROMIS ahdistuneisuus
mittarilla mitattuna ahdistuneisuus vaheni 6 kk:n kohdalla
alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA Muutoksen keskiarvo -4
(sD8), p=0,04) @

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli huonontunut (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), PROMIS Ahdistuneisuus
mittarilla mitattuna ahdistuneisuus lisdantyi 6 kk:n kohdalla
alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA Muutoksen keskiarvo 4

(SD 10), p=0,04) @

Muutosta (yhdistetty kolmen aikapisteen valilla) arvioitiin
kolmella tavalla:

(a) muutoksen korrelaatio vertailumittareihin (FDI, CHAQ, CHQ-
PsS, CHQ-PhS, PedsQL-GC, PedsQL-RM, SMILEY) ol heikko. &
(b) T-arvojen yhteys ankkureihin. Lapset jaettiin kolmeen
ryhmaan (parempi, ei muutosta, huonompi) kahden laakarin
arvioiman Global Rating of Change (GRC) ankkurin avulla: SLE-
tilan muutos ja hyvinvoinnin muutos.

Mittari havaitsi muutoksen parempaan, kun lapsen tila parani.
Ahdistuneisuus -mittarilla pisteiden muutos oli -2,7 (SE 1,3) - -
3,1 (SE 1,3) pistetta (p <0,5) 0 Mittarin tulokset pysyivat
samana, kun lapsen SLE tai yleinen hyvinvointi oli

muuttumaton.o Ahdistuneisuus-mittarin pisteissa ei

muutosta, kun lapsen SLE tila tai hyvinvointi huononi.

(c) polkuanalyysimallissa, tavoitteena ennustaa muutosta SLE
tilassa ja yleisessa hyvinvoinnissa (GRC-ankkureilla mitattuna,
ei havaittu tilastollisesti merkitsevia yhteyksia Ahdistuneisuus-

mittariin, mutta odotettu malli oli nakyvilla. :

72 % hypoteeseista toteutui (18 0, 7 :)

Lyhyen aikavalin mittauksissa tilastollisesti merkitseva
paraneminen kemoterapiajakson aikana (vakioitu ka T1 ja T2
valilld -2,2, p=0.0145; T2 ja T3 valill -4,1, p<0,0001). & Pitkin
aikavalin mittauksessa myos tilastollisesti merkitseva
paraneminen (vakioitu ka T1 ja T3 valilla -6,3, p<0,0001). O
Tulos oli saman suuntainen vertailussa kdytetyn SDS-mittarin
kanssa



Howell Astma Erittain hyvd  Lapset, joilla vanhempien tayttamalla ankkurimittarilla

2016b vanhempi-lapsi (Asthma Control and Communication Instrument, ACCI)
-parit mitattuna astman tilanne oli hyva, eivat raportoineet missaan
n=229 neljassa aikapisteessa parempia tuloksia kuin lapset, joilla

astman tilanne oli huono (t-testissa ei tilastollisesti merkitseva

eroa). = Myoskaan GEE-analyysissa lapset, joilla astman
tilanne oli huono, eivat eronneet lapsista, joilla astman tilanne
oli hyvé (B = 0.47,>0.05) &=

Lapset, joilla vanhempien tayttamalla ankkurimittarilla
(Asthma Control and Communication Instrument, ACCI)
mitattuna astman tilanne huononi tai parani seurannan aikana,
eivat raportoineet samansuuntaista tilastollisesti merkitsevaa
heikkenemista tai paranemista PROMIS-mittarin pisteissa
(Earittainen t-testi: aikapiste 1 vs. 2 ja aikapiste 3 vs. 4 p>0.05)
Lapset, joilla itse arvioidulla hengitysvaikeuksia mittaavalla
ankkurimittarilla (Global Rating of Change breathing problems)
astman tilanne huononi, eivat raportoineet merkitsevaa
heikkenemista PROMIS-mittarilla (aikapiste 1 vs. 2: p>0.05;
aikapiste 3 vs. 4: p>0.05) H Lapset, joilla astman tilanne
vastaavasti pysyi samana/parani, raportoivat paranemista
PROMIS-mittarilla kahden viimeisen aikapisteen valilla
(aikapiste 3 vs. 4 p<0.001) 0

Lapset, joilla itse arvioidulla yleista terveytta mittaavalla
ankkurimittarilla Global Rating of Change overall health)
astman tilanne huononi, eivat raportoineet PROMIS-mittarilla
samansuuntaista heikkenemista. : Lapset, joilla astman
tilanne pysyi samana/parani, raportoivat myos PROMIS-
mittarilla paranemista (p<0.05)



Reeve ym
2018

Dampier
2017

Kashikar-
Zuck 2016

syopan =96
nefroottinen
oireyhtyman =
127
sirppisoluanemi
an=121

Erittain hyva

Sirppisoluanemi Riittava

a
n=121

Krooninen kipu
n =145

Erittain hyva

Kaikkien sairausryhmien masentuneisuus vaheni T2:n
(sairauden pahenemisvaihe) ja T3:n (toipumisvaihe) valilla (b =-
3,7, p<0,001)

Sybpaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi muutoksen
masentuneisuuden kasvaessa ensimmaisella mittauskerralla
(1-2 vrk ennen sytostaattihoitoa), minka jalkeen
masentuneisuus laski toisella (7-16 paivaa hoidon aloittamisen
jalkeen, kun aallonpohja (nedir) oli saavutettu) ja kolmannella
mittauskerralla (1-2 vrk ennen seuraavaa sytostaattihoitoa tai

noin kaksi viikkoa toisen hoitokerran jalkeen). 0

Nefroottista oireyhtymaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi
muutoksen masentuneisuudessa asetetun hypoteesin
mukaisesti. Ensimmaiselld mittauskerralla (sairauden ollessa
aktiivisessa vaiheessa) masentuneisuus kasvoi, minka jalkeen
lasten masentuneisuusoireet vahenivat toisella mittauskerralla
(remissiovaiheessa tai 3 kk kuluttua ensimmaisesta
mittauksesta jos remissiota ei saavutettu) ja kolmannella
mittauskerralla (12 kk ensimmaisen mittauskerran jalkeen) O
Sirppisoluanemiaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi
muutoksen masentuneisuuden lisddntyessa toisella
mittauskerralla (T2: arviointi tapahtui kivun pahenemisvaiheen
vuoksi toteutetun hoitojakson lopussa) verrattuna muihin
mittauskertoihin (T1: Lahtotilanne, T3: Toipumisvaihe
(mediaani 20 paivaa, vaihteluvali 7-67 paivaa) + T4:
seurantavaihe (1,5 vuotta /- 0,56 vuotta T1:n jalkeen) 0

PROMIS masentuneisuus -mittarin (CAT/lyhyt lomake) tulosten
odotettiin pysyvan samalla tasolla hoidon eri vaiheissa. Mittari
havaitsi kuitenkin muutoksen (masentuneisuus lisdantyi

pahenemisvaiheessa ja vaheni hitaasti toipumisen myota.

PROMIS masentuneisuus -mittarin pisteissa eika
vertailumittarissa (CDI) tapahtunut tilastollisesti merkitsevia

muutoksia eri aikapisteiden valilla
Kivun hoitoryhmien vertailussa molemmilla ryhmilla PROMIS-
mittarin pisteet paranivat seurannan aikana. ”Intensiivisen”

kivun paivahoito -ryhmalla muutos oli nopeampaa.



Selewski
2017

Arvanitis
2016

Nefroottinen
oireyhtyma
n=127
Seuranta
(sairaus
remissiossa tai
3kk, jos
remissiota ei
saavutettu)
n=112
12kkn=90

Chronin tauti

Lahtotilanne n =

276
6 kkn=143

Erittain hyva

Epavarma

Muutosherkkyytta arvioitiin kolmella tavalla:

1. Vertaamalla yleista muutosta arvioiviin kysymyksiin
(seurannassa ja 12 kk): 1) nefroottisen oireyhtyman
vakavuudesta ja 2) yleisesta terveydesta verrattuna edelliseen
vastauskertaan. Lapset jaettiin kahteen ryhmaan (parempi tai
sama/huonontunut). Tuloksia verrattiin MID-arvoon (MID = 3).
Ryhmassa, jossa lapset kokivat nefroottisen oireyhtyman
parantuneen (n =78), masentuneisuus vaheni (seurantavaihe).
Ryhman keskiarvo oli suurempi kuin vertailtava MID-arvo,
mutta muutos ei ollut merkittéva. (F = 0,46, p<0,5, |d| =0,15) =
Ryhmassa, jossa lapset kokivat yleisen terveytensa
parantuneen (n = 80), masentuneisuus vaheni (seurantavaihe),
mutta ei niin paljon kuin muiden kysymyspankkien kohdalla.
Ryhman keskiarvo oli suurempi kuin vertailtava MID-arvo,
mutta muutos ei ollut merkittéva. (F=0,81, p=0,37,|d| =0,2) -]
2. Vertaamalla mittarin muutosta muutoksiin sairauden
kliinisessa aktiivisuudessa (seurannassa ja 12 kk). Lapset
jaettiin kummassakin vaiheessa ryhmiin (remissio vs aktiivinen
sairaus).

Mittari ei havainnut muutosta sairauden kliinisen aktiivisuuden
perusteella seurannassa (remissio n = 75) (F=0,01, p=0,96, |d| =
0,01) = eika 12 kk:n kohdalla (remissio n =49) (F=0,03,p =
0,87, |d|=0,31). &

3. Vertaamalla tulosten yhtenevyytta vertailumittariin.
Vertailumittarin (PedsQL Emotional functioning) ja PROMIS-
masentuneisuus -mittarin valilld oli kohtalainen korrelaatio
(Pearsonin korrelaatio r=-0,55).

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli pysynyt vakaana (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), raportoivat PROMIS
Masentuneisuus mittarilla pienta muutosta tai tulos pysyi
samana 6 kk:n kohdalla alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA
Muutoksen keskiarvo -1 (SD 7), p=0,01) 0

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli parantunut (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), PROMIS Masentuneisuus
mittarilla mitattuna masentuneisuus vaheni 6 kk:n kohdalla
alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA Muutoksen keskiarvo -5
(5D 8), p=0,01) D

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli huonontunut (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), PROMIS Masentuneisuus
mittarilla mitattuna masentuneisuus lisdantyi 6 kk:n kohdalla
alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA Muutoksen keskiarvo 3

(D 10), p=0,01) @



Jones 2016

Yhteenveto

Uupumus

Hinds 2019

SLE n=100

1438

Syopa
n=96

Erittain hyva

Ei harhan
riskia

Erittain hyva

Muutosta (yhdistetty kolmen aikapisteen valilla) arvioitiin
kolmella tavalla:

(a) muutoksen korrelaatio vertailumittareihin (FDI, CHAQ, CHQ-
PsS, CHQ-PhS, PedsQL-GC, PedsQL-RM, SMILEY) ol heikko. [
(b) T-arvojen yhteys ankkureihin. Lapset jaettiin kolmeen
ryhmaan (parempi, ei muutosta, huonompi) kahden laakarin
arvioiman Global Rating of Change (GRC) ankkurin avulla: SLE-
tilan muutos ja hyvinvoinnin muutos.
Masentuneisuus-mittarissa ei havainnut muutoksia parempaa
tai huonompaan, kun lapsen tila parani tai huononi. (GRC-
ankkurit). : Mittarin tulokset pysyivat samana, kun lapsen SLE
tai yleinen hyvinvointi oli muuttumaton.o Lisaksi, kun
sairauden aktiivisuus lisdantyi (MD-global) Masentuneisuus
tulos lisaantyi 5,0 (SE 2,3) pistetta.

(c) polkuanalyysimallissa, tavoitteena ennustaa muutosta SLE
tilassa ja yleisessa hyvinvoinnissa (GRC-ankkureilla mitattuna,
ei havaittu tilastollisesti merkitsevia yhteyksia Masentuneisuus-

mittariin, mutta odotettu malli oli nakyvilla.

53% (16 @, 136, 1 0)

Lyhyen aikavalin mittauksissa tilastollisesti merkitseva
paraneminen kemoterapian aikana vain T2 ja T3 valilla
(vakioitu ka =5,3, p<0,0001). Pitkdn aikavalin mittauksessa
myo6s merkittava paraneminen (-5,3, p<0,0098). Tulos oli saman

suuntainen vertailussa kaytetyn SDS-mittarin kanssa 0



Howell
2016b

Astma
lapsi-vanhempi
-parit

n=229

Erittain hyva

Lapset, joilla vanhempien tayttamalla ankkurimittarilla
(Asthma Control and Communication Instrument, ACCI)
mitattuna astman tilanne oli hyva, raportoivat yhdessa neljasta
aikapisteesta keskimaarin parempia tuloksia, kuin lapset, joilla
astman tilanne oli huono (t-testissa tilastollisesti merkitseva
ero). GEE-analyysissa lapset, joilla astman tilanne oli huono,
gsivat lapsista, joilla astman tilanne oli hyva ($=1.96, p<0.01)
Lapset, joilla vanhempien tayttamalla ankkurimittarilla
(Asthma Control and Communication Instrument, ACCI)
mitattuna astman tilanne huononi seurannan aikana, eivat
raportoineet tilastollisesti merkitsevaa heikkenemista PROMIS-
mittarin pisteissa (parittainen t-testi: aikapiste 1 vs. 2 ja

aikapiste 3 vs. 4 p>0.05) : Kuitenkin, lapset, joilla
ankkurimittarilla mitattuna astman tilanne parani, raportoivat
PROMIS-pisteissa tilastollisesti merkitsevda paranemista
(parittainen t-testi: aikapiste 1 vs. T2: p<0.001; aikapiste 3 vs. 4:
p<0.05) @

Lapset, joilla itse arvioidulla hengitysvaikeuksia mittaavalla
ankkurimittarilla (Global Rating of Change breathing problems)
astman tilanne huononi, eivat raportoineet merkitsevaa
heikkenemista PROMIS-mittarilla (aikapiste 1 vs. 2: p>0.05;

aikapiste 3 vs. 4: p>0.05) = Lapset, joilla astman tilanne
vastaavasti pysyi samana/parani, raportoivat paranemista
PROMIS-mittarilla (aikapiste 1 vs. 2 p<0.01; aikapiste 3 vs. 4
p<0.05) @

Lapset, joilla itse arvioidulla yleista terveytta mittaavalla
ankkurimittarilla Global Rating of Change overall health)
astman tilanne huononi raportoivat PROMIS-mittarilla
tilastollisesti merkitsevaa heikkenemista kahden ensimmaisen

aikapisteen valilla (p<0.01) O Lapset, joilla astman tilanne
pysyi samana/parani, raportoivat myos PROMIS-mittarilla

paranemista (p<0.05)



Reeve 2018

Mulcahey
2016

syopan =96
nefroottinen
oireyhtyman =
127
sirppisoluanemi
an=121

CP-vamman=
113

Erittain hyva

Epavarma

Kaikkien sairausryhmien uupumus vaheni T2:n (sairauden
pahenemisvaihe) ja T3:n (toipumisvaihe) valilla (b =-6,4,
p<0,001)

Sybpaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi muutoksen
uupumuksen kasvaessa sytostaattihoidon aloittamisen vuoksi
toisella mittauskerralla (T2: 7-16 paivaa hoidon aloittamisen
jalkeen, kun aallonpohja (nedir) oli saavutettu) ensimmaiseen
mittauskertaan (T1: 1-2 vrk ennen sytostaattihoitoa) verrattuna
ja kolmannella mittauskerralla (T3: 1-2 vrk ennen seuraavaa
sytostaattihoitoa tai noin kaksi viikkoa toisen hoitokerran

jalkeen) uupumus vaheni 0

Nefroottista oireyhtymaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi
muutoksen uupumuksen kasvaessa ensimmaisella
mittauskerralla (sairauden ollessa aktiivisessa vaiheessa),
minka jalkeen lasten uupumusoireet lieventyivat toisella
(remissiovaiheessa tai 3 kk kuluttua ensimmaisesta
mittauksesta jos remissiota ei saavutettu) ja kolmannella

mittauskerralla (12 kk ensimmaisen mittauskerran jalkeen). O
Sirppisoluanemiaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi
muutoksen. Uupumus kasvoi toisella mittauskerralla (T2:
arviointi tapahtui kivun pahenemisvaiheen vuoksi toteutetun
hoitojakson lopussa) verrattuna muihin mittauksiin (T1:
Lahtétilanne, T3: Toipumisvaihe (mediaani 20 paivaa,
vaihteluvali 7-67 paivaa) + T4: seurantavaihe (1,5 vuotta /- 0,56
vuotta T1:n jalkeen)).

PROMIS Uupumus CAT ja lyhyt lomake -mittarit eivat
havainneet muutosta 6 ja 12 kuukauden kohdalla tuki- ja

liilkuntaelinkirurgisen leikkauksen jalkeen =

e CAT (6 kk): ES0.15 (95 % CI —0.05; 0.38), SRM 0.15 (95 % ClI
-0.05; 0.37)

e CAT (12 kk): ES0.18 (95 % CI -0.03; 0.43), SRM 0.19 (95 % ClI
-0.03; 0.42)

e Lyhyt lomake (6 kk): ES —0.02 (95 CI -0.21; 0.17), SRM -0.02
(959% Cl1-0.23;0.18)

e Lyhyt lomake (12 kk): ES 0.17 (95 % CI -0.03; 0.39), SRM 0.18
(95 % CI1 -0.03; 0.40)

Vertailumittari PedsQL CP Fatigue havaitsi pienta paranemista

6 kk kohdalla ja kohtalaista paranemista 12 kk kohdalla.



Selewski
2017

Arvanitis
2016

Nefroottinen
oireyhtyma
n=127
Seuranta
(sairaus
remissiossa tai
3kk, jos
remissiota ei
saavutettu)
n=112
12kkn=90

Chronin tauti
n=276
6 kkn=143

Erittain hyva

Epavarma

Muutosherkkyytta arvioitiin kolmella tavalla:

1. Vertaamalla yleista muutosta arvioiviin kysymyksiin
(seurannassa ja 12 kk): 1) nefroottisen oireyhtyman
vakavuudesta ja 2) yleisesta terveydesta verrattuna edelliseen
vastauskertaan. Lapset jaettiin kahteen ryhmaan (parempi tai
sama/huonontunut). Tuloksia verrattiin MID-arvoon (MID = 3).
Ryhmassa, jossa lapset kokivat nefroottisen oireyhtyman
parantuneen (n=78), uupumus vaheni (seuranta). Ryhman
keskiarvo oli merkittavasti suurempi kuin vertailtava MID-arvo.
(F=4,67,p=0,03, |d| = 0,46) @

Ryhmassa, jossa lapset kokivat yleisen terveytensa
parantuneen (n =80), uupumus vaheni (seuranta). Ryhman
keskiarvo oli merkittavasti suurempi kuin vertailtava MID-arvo.
(F=7,49,p=0,01, |d|=0,59) @

2. Vertaamalla mittarin muutosta muutoksiin sairauden
kliinisessa aktiivisuudessa (seurannassa ja 12 kk). Lapset
jaettiin kummassakin vaiheessa ryhmiin (remissio vs aktiivinen
sairaus).

Mittari ei havainnut muutosta sairauden kliinisen aktiivisuuden
perusteella seurannassa (remissio n = 75) (F=2,21,p=0,14, |d| =
0,30) : eika 12 kk:n kohdalla (remissio n =49) (F=3,03,p =
0,09, |d| =0,34). =

3. Vertaamalla tulosten yhtenevyytta vertailumittariin.
Vertailumittarin (PedsQL Physical functioning) ja PROMIS
Uupumus -mittarin valilla oli voimakas korrelaatio (Pearsonin
korrelaatio r =-0,65) (+)

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli pysynyt vakaana (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), raportoivat PROMIS
Uupuneisuus mittarilla mitattuna pienta muutosta tai tulos
pysyi samana 6 kk:n kohdalla alkumittaukseen verrattuna.
(ANOVA Muutoksen keskiarvo 1 (SD 8), p<0,001) O

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli parantunut (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), PROMIS Uupuneisuus
mittarilla mitattuna uupuuneisuus vaheni 6 kk:n kohdalla
alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA Muutoksen keskiarvo -11
(sD 14), p<0,001) @

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli huonontunut (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), PROMIS Uupuneisuus
mittarilla mitattuna uupuneisuus lisdantyi 6 kk:n kohdalla
alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA Muutoksen keskiarvo 8

(SD 13), p<0,001) @



Jones 2016

Yhteenveto

Kivun hairitseva vaikutus

Hinds 2019

SLE n=100

1582

Syopa
n=96

Erittain hyva

Ei harhan
riskia

Erittain hyva

Muutosta (yhdistetty kolmen aikapisteen valilla) arvioitiin
kolmella tavalla:

(a) muutoksen korrelaatio vertailumittareihin (FDI, CHAQ, CHQ-
PsS, CHQ-PhS, PedsQL-GC, PedsQL-RM, SMILEY) ol heikko. [
(b) T-arvojen yhteys ankkureihin. Lapset jaettiin kolmeen
ryhmaan (parempi, ei muutosta, huonompi) kahden laakarin
arvioiman Global Rating of Change (GRC) ankkurin avulla: SLE-
tilan muutos ja hyvinvoinnin muutos.

Uupumus mittarin pisteissa ei havaittu muutoksia, kun lapsen
SLE-tila parani tai huononi. : Mittarin pisteet pysyivat
samana, kun lapsen tila tai hyvinvointi oli muuttumaton

(c) polkuanalyysimalli, tavoitteena ennustaa muutosta SLE
tilassa ja yleisessa hyvinvoinnissa (GRC-ankkureilla mitattuna,
ennusti odotetusti paranemista, kun uupumus-mittarin

tulokset paranivat 0

72 % hypoteeseista toteutui (18 0, 7 :)

Lyhyen aikavalin mittauksissa tilastollisesti merkitseva
paraneminen vain T2 ja T3 valilla (vakioitu ka -5,3, p<0,0001).
Pitkan aikavalin mittauksessa myds merkittava paraneminen
(vakioitu ka -5,0, p<0,0009). Tulos oli saman suuntainen

vertailussa kdytetyn SDS-mittarin kanssa 0



Howell
2016b

Astma
lapsi-vanhempi
-parit

n=229

Erittain hyva

Lapset, joilla vanhempien tayttamalla ankkurimittarilla
(Asthma Control and Communication Instrument, ACCI)
mitattuna astman tilanne oli hyva, raportoivat yhdessa neljasta
aikapisteesta keskimaarin parempia tuloksia kuin lapset, joilla
astman tilanne oli huono (t-testissa tilastollisesti merkitseva

ero). O GEE-analyysissa lapset, joilla astman tilanne oli huono,
eivat eronneet lapsista, joilla astman tilanne oli hyva (B = 0.94,

>0.05) &=

Lapset, joilla vanhempien tayttamalla ankkurimittarilla
(Asthma Control and Communication Instrument, ACCI)
mitattuna astman tilanne huononi seurannan aikana, eivat
raportoineet tilastollisesti merkitsevaa heikkenemista PROMIS-
mittarin pisteissa (parittainen t-testi: aikapiste 1 vs. 2 ja
aikapiste 3 vs. 4 p>0.05) = Kuitenkin lapset, joilla
ankkurimittarilla mitattuna astman tilanne parani, raportoivat
PROMIS-pisteissa tilastollisesti merkitsevaa paranemista
kahden ensimmaisen aikapisteen valilla (parittainen t-testi:
aikapiste 1 vs. 2: p<0.001) (+]

Lapset, joilla itse arvioidulla hengitysvaikeuksia mittaavalla
ankkurimittarilla (Global Rating of Change breathing problems)
astman tilanne huononi, eivat raportoineet merkitsevaa
heikkenemista PROMIS-mittarilla (aikapiste 1 vs. 2: p>0.05;
aikapiste 3 vs. 4: p>0.05) : Lapset, joilla astman tilanne
vastaavasti pysyi samana/parani, raportoivat paranemista
PROMIS-mittarilla kahden ensimmaisen aikapisteen valilla
(aikapiste 1 vs. 2 p<0.001) [ +]

Lapset, joilla itse arvioidulla yleista terveytta mittaavalla
ankkurimittarilla Global Rating of Change overall health)
astman tilanne huononi, eivat raportoineet PROMIS-mittarilla
samansuuntaista heikkenemista = Lapset, joilla astman
tilanne pysyi samana/parani, raportoivat myés PROMIS-
mittarilla paranemista kahden ensimmaisen aikapisteen valilla

(p<0.001) @



Reeve 2018

Mulcahey
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syopan =96 Erittain hyva
nefroottinen
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sirppisoluanemi

an=121

CP-vamman=  Epdavarma
113

Sirppisoluanemi Riittava
a
n=121

Kaikkien sairausryhmien kivun hairitseva vaikutus vaheni T2:n
(sairauden pahenemisvaihe) ja T3:n (toipumisvaihe) valilla (b =
5,5, p<0,001)

Syopaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi muutoksen. Kivun
hairitsevan vaikutus kasvoi sytostaattihoidon aloittamisen
jalkeen toisella mittauskerralla (7-16 pdivaa hoidon
aloittamisen jalkeen, kun aallonpohja (nedir) oli saavutettu)
ensimmaiseen mittauskertaan (1-2 vrk ennen sytostaattihoitoa)
verrattuna ja kolmannella mittauskerralla (1-2 vrk ennen
seuraavaa sytostaattihoitoa tai noin kaksi viikkoa toisen

hoitokerran jalkeen) kivun hairitseva vaikutus vaheni O
Nefroottista oireyhtymaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi
muutoksen. Kivun hairitsevan vaikutuksen kasvoi
ensimmaisella mittauskerralla (sairauden ollessa aktiivisessa
vaiheessa), minka jalkeen kivun hairitseva vaikutus vaheni
toisella (remissiovaiheessa tai 3 kk kuluttua ensimmaisesta
mittauksesta jos remissiota ei saavutettu) ja kolmannella
mittauskerralla (12 kk ensimmaisen mittauskerran jalkeen). O
Sirppisoluanemiaa sairastavilla lapsilla mittari havaitsi
muutoksen. Kivun hairitseva vaikutus kasvoi toisella
mittauskerralla (T2: arviointi tapahtui kivun pahenemisvaiheen
vuoksi toteutetun hoitojakson lopussa) verrattuna muihin
mittauskertoihin (T1: Lahtotilanne, T3: Toipumisvaihe
(Mediaani 20paivaa, vaihteluvali 7-67 paivaa) + T4:
seurantavaihe (1,5 vuotta / - 0,56 vuotta T1:n jalkeen)) O

PROMIS Kivun hairitseva vaikutus CAT ja lyhyt lomake -mittarit

eivat havainneet muutosta 6 ja 12 kk kohdalla tuki- ja

liilkuntaelinkirurgisen leikkauksen jalkeen. =

e CAT (6 kk):ES0.08(95% Cl-0.17;0.31), SRM 0.07 (95 % ClI
-0.15; 0.27)

e CAT (12 kk): ES-0.03 (95 % CI -0.32; 0.27), SRM -0.03 (95 %
C1-0.25;0.21)

e Lyhyt lomake (6 kk): ES 0.01 (95 % CI -0.22; 0.25), SRM 0.01
(95 % Cl-0.20; 0.22)

e Lyhytlomake (12 kk): ES -0.03 (95 % CI —0.30, 0.24), SRM
-0.02 (95 % CI -0.24; 0.20)

Vertailumittari PedsQL CP Pain\Hurt havaitsi kivun alenemista

12 kk kohdalla. Toinen vertailumittari PODCI Pain\Comfort ei

havainnut muutoksia leikkauksen jalkeen.

PROMIS kivun hairitseva vaikutus (CAT/lyhyt lomake) havaitsi
muutoksen. Kivun hairitseva vaikutus lisdantyi merkittavasti
sairauden pahenemisvaiheessa ja toipumisen myo6ta palautui

[ahtotasolle. O



Kashikar-
Zuck 2016

Selewski
2017

Krooninen kipu
n =145

Nefroottinen
oireyhtyma
n=127
Seuranta
(sairaus
remissiossa tai
3kk, jos
remissiota ei
saavutettu)
n=112
12kkn=90

Erittain hyva

Erittain hyva

Samansuuntainen tilastollisesti merkitseva muutos
vertailumittarin (FDI, Functional Disability Inventory) kanssa:
standardoitu muutos (Fixed effect model) PROMIS kivun
hairitseva vaikutus -mittarilla -0.86 ja FDI -mittarilla -1.12).
Leikkauspisteiden (intercept) ja muutosten (slope) korrelaatiot
olivat my0s mittareiden valilla korkeat (Random effect model:
leikkauspisteet .98, muutos .99). O

Kivun hoitoryhmien vertailussa molemmilla ryhmilla PROMIS-
mittarin pisteet paranivat seurannan aikana. ”Intensiivisen”
kivun paivahoito -ryhmalla muutos oli suurempaa ja

nopeampaa

Muutosherkkyytta arvioitiin kolmella tavalla:

1. Vertaamalla yleista muutosta arvioiviin kysymyksiin
(seurannassa ja 12 kk): 1) nefroottisen oireyhtyman
vakavuudesta ja 2) yleisesta terveydesta verrattuna edelliseen
vastauskertaan. Lapset jaettiin kahteen ryhmaan (parempi tai
sama/huonontunut). Tuloksia verrattiin MID-arvoon (MID = 3).
Ryhmassa, jossa lapset kokivat nefroottisen oireyhtyman
parantuneen (n = 78), kivun hairitseva vaikutus vaheni
(seuranta). Ryhman keskiarvo oli merkittavasti suurempi kuin
vertailtava MID-arvo. (F = 4,3, p = 0,04, |d| = 0,44)

Ryhmassa, jossa lapset kokivat yleisen terveytensa
parantuneen (n = 80), kivun hairitseva vaikutus vaheni
(seuranta). Ryhman keskiarvo oli merkittavasti suurempi kuin
vertailtava MID-arvo. (F = 10,16, p < 0,001 |d| = 0,68) &

2. Vertaamalla mittarin muutosta muutoksiin sairauden
kliinisessa aktiivisuudessa (seurannassa ja 12 kk). Lapset
jaettiin kummassakin vaiheessa ryhmiin (remissio vs aktiivinen
sairaus).

Mittari ei havainnut muutosta sairauden kliinisen aktiivisuuden
perusteella seurannassa (remissio n = 75) (F=2,11, p=0,15, |d| =
0,30). : 12 kk:n kohdalla mittari havaitsi muutoksen;
remissiossa olevien lasten kivun hairitseva vaikutus vaheni.
(remissio n =49) (F = 4,66, p=0,03, |d| =0,33) 0

3. Vertaamalla tulosten yhtenevyytta vertailumittariin.
Vertailumittarin (PedsQL Physical Functioning) ja PROMIS kivun
hairitseva vaikutus -mittarin valilla oli voimakas korrelaatio (r =
0,63 @



Arvanitis
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Yhteenveto

Kaverisuhteet

Hinds 2019

Chronin tauti
n=276
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Syopa
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Epavarma

Erittain hyva

Ei harhan
riskia

Erittain hyva

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli pysynyt vakaana (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), raportoivat PROMIS
Kivun hairitseva vaikutus -mittarilla pientd muutosta tai tulos
pysyi samana 6 kk:n kohdalla alkumittaukseen verrattuna.
(ANOVA Muutoksen keskiarvo 1 (SD 9), p <0,001) &

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli parantunut (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), PROMIS Kivun hairitseva
vaikutus -mittarilla mitattuna kivun hairitseva vaikutus vaheni 6
kk:n kohdalla alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA Muutoksen
keskiarvo -11 (SD 13), p < 0,001) @

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli huonontunut (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), PROMIS Kivun hairitseva
vaikutus -mittarilla mitattuna kivun hairitseva vaikutus kasvoi 6
kk:n kohdalla alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA Muutoksen

keskiarvo 10 (SD 12), p<0,001) O

Muutosta (yhdistetty kolmen aikapisteen valilla) arvioitiin
kolmella tavalla:

(a) muutoksen korrelaatio vertailumittareihin (FDI, CHAQ, CHQ-
PsS, CHQ-PhS, PedsQL-GC, PedsQL-RM, SMILEY) oli heikko.

(b) T-arvojen yhteys ankkureihin: lapset jaettiin kolmeen
ryhmaan (parempi, ei muutosta, huonompi) kahden laakarin
arvioiman Global Rating of Change (GRC) ankkurin avulla: SLE-
tilan muutos ja hyvinvoinnin muutos.

kivun hairitseva vaikutus -mittari havaitsi muutoksen
parempaan, pisteiden muutos oli -3,2 (SE 1,3) - -3,3 (SE 1,3)
pistetta (p <0,5) 0 Mittarin pisteet pysyivat samana, kun
lapsen tila tai hyvinvointi oli muuttumaton O Mittarin pisteissa
Ehavaittu muutoksia, kun lapsen SLE-tila parani tai huononi.
Lisaksi, mittari havaitsi muutoksen parempaan 3,3 (SE1,5)
pistettd, kun lapsen tila parani (ankkurina muutos BILAGE -
mittarissa)

(c) polkuanalyysimalli, tavoitteena ennustaa muutosta SLE
tilassa ja yleisessa hyvinvoinnissa (GRC-ankkureilla mitattuna,
ennusti odotetusti paranemista, kun kivun hairitseva vaikutus -

mittarin tulokset paranivat O

74 % hypoteeseista toteutui (23 0, 8 :)

Vakioidussa GEE-analyysissa ei havaittu tilastollisesti
merkitsevad muutosta aikapisteiden valilla kemoterapiajakson
aikana

(Huom. voi olla, ettd muutosta ei myoskaan tapahtunut, tata
pohdittiin, mutta ei tutkittu)
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Astma
lapsi-vanhempi
-parit

n=229

Erittain hyva

Lapset, joilla vanhempien tayttamalla (Asthma Control and
Communication Instrument, ACCI) ankkurimittarilla mitattuna
astman tilanne oli hyva, eivat raportoineet missaan neljassa
aikapisteessa parempia tuloksia kuin lapset, joilla astman
tilanne oli huono (t-testissa ei tilastollisesti merkitseva eroa).
GEE-analyysissa lapset, joilla astman tilanne oli huono, eivat
g)nneet lapsista, joilla astman tilanne oli hyva (B = 0.74,>0.05)
Lapset, joilla vanhempien tayttamalla ankkurimittarilla
(Asthma Control and Communication Instrument, ACCI)
mitattuna astman tilanne huononi seurannan aikana,
raportoivat paranemista PROMIS-mittarin pisteissa kahden

ensimmaisen aikapisteen valilla (parittainen t-testi: p<0.01) :
Lapset, joilla ankkurimittarilla mitattuna astman tilanne parani
seurannan aikana, eivat raportoineet samansuuntaista
tilastollisesti merkitsevaa paranemista PROMIS-mittarin
pisteissa (parittainen t-testi: aikapiste 1 vs. 2 ja aikapiste 3 vs. 4
p>0.05).

Lapset, joilla itse arvioidulla hengitysvaikeuksia mittaavalla
ankkurimittarilla (Global Rating of Change breathing problems)
astman tilanne huononi, eivat raportoineet merkitsevaa
heikkenemista PROMIS-mittarilla (aikapiste 1 vs. 2: p>0.05;

aikapiste 3 vs. 4: p>0.05) = Lapset, joilla astman tilanne
vastaavasti pysyi samana/parani, raportoivat paranemista
PROMIS-mittarilla kahden ensimmaisen aikapisteen valilla

(aikapiste 1 vs. 2 p<0.01) [ +]

Lapset, joilla itse arvioidulla yleista terveytta mittaavalla
ankkurimittarilla Global Rating of Change overall health)
astman tilanne huononi raportoivat PROMIS-mittarilla
tilastollisesti merkitsevaa heikkenemista kahden ensimmaisen
aikapisteen valilla (p<0.01) O Lapset, joilla astman tilanne
pysyi samana/parani, raportoivat myos PROMIS-mittarilla
paranemista kahden ensimmaisen aikapisteen valilla (p<0.001)

L+
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Krooninen kipu
n =145

Erittain hyva

Kaverisuhteet paranivat T2:n (sairauden pahenemisvaihe) ja
T3:n (toipumisvaihe) valilli (b = 1,6 p<0,05)

Syopaa sairastavilla lapsilla kaverisuhteet huononivat
ensimmaisen (1-2 vrk ennen sytostaattihoitoa) ja toisen
mittauskerran (7-16 paivaa hoidon aloittamisen jalkeen, kun
aallonpohja (nedir) oli saavutettu) valilla. Kolmannella
mittauskerralla (1-2 vrk ennen seuraavaa sytostaattihoitoa tai
noin kaksi viikkoa toisen hoitokerran jalkeen) kaverisuhteet
olivat parantuneet toiseen mittauskertaan verrattuna.
Kaverisuhteiden ei odotettu muuttuvan mittauskertojen valilla

suhteellisen lyhyen hoitovalin vuoksi. ﬂ

Nefroottista oireyhtymaa sairastavilla lapsilla kaverisuhteet
huononivat ensimmaisen mittauskerralla (sairauden ollessa
aktiivisessa vaiheessa), minka jalkeen kaverisuhteet paranivat
toisella (remissiovaiheessa tai 3 kk kuluttua ensimmaisesta
mittauksesta jos remissiota ei saavutettu) ja kolmannella
mittauskerralla (12 kk ensimmaisen mittauskerran jalkeen).
Kaverisuhteiden ei odotettu muuttuvan mittauskertojen valilla
sairauden vuoksi. :

Sirppisoluanemiaa sairastavilla lapsilla kaverisuhteet
huononivat [dhtotilanteeseen (T1) verrattuna toisella
mittauskerralla (T2: arviointi tapahtui kivun pahenemisvaiheen
vuoksi toteutetun hoitojakson lopussa) ja paranivat
toipumisvaiheessa (T3: Mediaani 20 paivaa, vaihteluvali 7-67
paivaa) ja seurantavaiheessa (T4: 1,5 vuotta /- 0,56 vuotta T1:n
jalkeen). Kaverisuhteiden ei odotettu muuttuvan
mittauskertojen valilla sairauden vuoksi, koska kipujakso oli

niin lyhyt. :

PROMIS kaverisuhteet-mittari (CAT/lyhyt lomake) ei havainnut
muutosta, kaverisuhteet pysyivat samalla tasolla hoidon eri

vaiheissa. 0

PROMIS kaverisuhteet -mittarin ja vertailumittarin (PedsQL
Social Function) tuloksissa ei tapahtunut muutoksia eri

aikapisteiden valilla.

Kivun hoitoryhmien vertailussa molemmilla ryhmilla PROMIS-
mittarin pisteet paranivat seurannan aikana. ”Intensiivisen”

kivun paivahoito -ryhmalla muutos oli nopeampaa



Selewski
2017

Arvanitis
2016

Nefroottinen
oireyhtyma
n=127
Seuranta
(sairaus
remissiossa tai
3kk, jos
remissiota ei
saavutettu)
n=112
12kkn=90

Chronin tauti

Lahtotilanne n =

276
6kk n =143

Erittain hyva

Epavarma

Muutosherkkyytta arvioitiin kolmella tavalla:

1. Vertaamalla yleista muutosta arvioiviin kysymyksiin
(seurannassa ja 12 kk): 1) nefroottisen oireyhtyman
vakavuudesta ja 2) yleisesta terveydesta verrattuna edelliseen
vastauskertaan. Lapset jaettiin kahteen ryhmaan (parempi tai
sama/huonontunut). Tuloksia verrattiin MID-arvoon (MID = 3).
Ryhmassa, jossa lapset kokivat nefroottisen oireyhtyman
parantuneen (n=78), kaverisuhteet paranivat (seurantavaihe),
mutta muutoksen voimakkuus oli pienempi kuin muissa
kysymyspankeissa. Ryhman keskiarvo oli hieman pienempi kuin
vertailtava MID-arvo. (F=1,51, p=0,22, |d|=0,27) :

Ryhmassa, jossa lapset kokivat yleisen terveytensa
parantuneen (n=80), kaverisuhteet paranivat (seurantavaihe),
mutta muutoksen voimakkuus oli pienempi kuin muissa
kysymyspankeissa. Ryhman keskiarvo yhta suuri vertailtava
MID-arvo. (F=5,85, p=0,02, |d|=0,52) =l

2. Vertaamalla mittarin muutosta muutoksiin sairauden
kliinisessa aktiivisuudessa (seurannassa ja 12 kk). Lapset
jaettiin kummassakin vaiheessa ryhmiin (remissio vs aktiivinen
sairaus).

Mittari havaitsi muutoksen sairauden kliinisten oireiden
perusteella seurannassa (remissio n=75). Remissioryhman
keskiarvo oli suurempi kuin vertailtava MID-arvo. (F=5,94,
p=0,02, |d|=0,49). O 12 kk:n kohdalla mittari ei havainnut
muutosta (remissio n=49) (F=0,01, p=0,93, |d|=0,17) =

3. Vertaamalla tulosten yhtenevyytta vertailumittariin.
Vertailumittari (PedsQL Social functioning) ja PROMIS
kaverisuhteet eivat korreloineet keskenaan (Pearsonin
korrelaatior=0,11) :

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli pysynyt vakaana (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), raportoivat PROMIS
Kaverisuhteet -mittarilla mitattuna pienta muutosta tai tulos
pysyi samana 6 kk:n kohdalla alkumittaukseen verrattuna.
(ANOVA Muutoksen keskiarvo 0 (SD 8), p =0,01) 0

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli parantunut (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), PROMIS Kaverisuhteet -
mittarilla mitattuna kaverisuhteet paranivat 6 kk:n kohdalla
alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA Muutoksen keskiarvo 5
(sD9),p=0,01) D

Lapset, joilla Chronin taudin tilanne oli huonontunut (Short
Chron's Disease Activity Index, SCDAI), PROMIS Kaverisuhteet -
mittarilla mitattuna kaverisuhteet huononivat 6 kk:n kohdalla
alkumittaukseen verrattuna. (ANOVA Muutoksen keskiarvo -3

(5D 7), p=0,01) @



Jones 2016

Yhteenveto

SLE
n=100

1438

Yleinen terveys PGH-7

Forrest 2018

Yhteenveto

Astma
Lapset
n=182
Vanhemmat
n=2328

182
328 huoltajaa

Erittain hyva

Ei harhan
riskia

Erittain hyva

Ei harhan
riskia

Muutosta (yhdistetty kolmen aikapisteen valilla) arvioitiin
kolmella tavalla:

(a) muutoksen korrelaatio vertailumittareihin (FDI, CHAQ, CHQ-
PsS, CHQ-PhS, PedsQL-GC, PedsQL-RM, SMILEY) ol heikko. [
(b) T-arvojen yhteys ankkureihin: lapset jaettiin kolmeen
ryhmaan (parempi, ei muutosta, huonompi) kahden laakarin
arvioiman Global Rating of Change (GRC) ankkurin avulla: SLE-
tilan muutos ja hyvinvoinnin muutos.

Mittarin tulokset pysyivat samana, kun lapsen SLE tila tai
yleinen hyvinvointi oli muuttumaton.o

Mittari ei havainnut muutosta parempaan tai huonompaa
suuntaan, kun lapsen SLEn tila tai yleinen hyvinvointi parani tai
huononi :

(c) polkuanalyysimalli, tavoitteena ennustaa muutosta SLE
tilassa ja yleisessa hyvinvoinnissa (GRC-ankkureilla mitattuna,
ei havaittu tilastollisesti merkitsevia yhteyksia Kaverisuhteet-

mittariin, mutta odotettu malli oli nakyvilla. =

63% (10, 156, 1 0)

PGH-7 oli muutosherkka yleisesti terveytta mitattaessa kahden
aikapisteen valilla. Efektikoot olivat maltillisia (0.5-0.6
keskihajontayksikkoa)

Seka lasten ja vanhempien tayttamana PGH-7:n CAT havaitsi

muutoksen 2. mittauskerralla (mediaani 20 vrk, vaihteluvali 14-

23 vrk) verrattuna 1. mittaukseen 0

Seka lasten ja vanhempien tayttamana PGH-7:n CAT havaitsi

muutoksen 3. mittauskerralla (mediaani 56 vrk, vaihteluvali 42-

88 vrk) verrattuna 2. mittaukseen. O

Lasten raportoima muutos:

e T2vsT1:ES0,64(95%Cl0,11-1,17)

e T3vsT2:ES0,63(95%Cl0,14-1,12)

Vanhempien (puolesta vastaajat) raportoima muutos:

e T2vsT1:Child ES 0,54 (95 % Cl 0,03 -1,05); Parent ES 0,64
(95% Cl1 0,32 - 0,95)

e T3vsT2:Child ES 0,06 (95 % Cl-0,41 - 0,52); Parent ES 0,63
(95% Cl1 0,32 - 0,94)

PGH-7 tulokset eivat eronneet kontrollissa kayvien lasten ja ei-

kontrolloitujen lasten valilla 3 viikon kohdalla ﬂ, mutta 8

viikon kohdalla naiden ryhmien vlilla oli suuri ero (0.7-0.8

keskihajontayksikkoa). O

80 % hypoteeseista toteutui (4 O, 1 :)



LITETAULUKKO 5.

Lasten ja nuorten PROMIS-mittareiden tulkittavuus

Pienin merkitseva ero

Ensimmainen Diagnoosi  Pienin merkitseva ero (Minimal important difference, MID)

tekija, vuosi

Liikkuminen

Morgan 2016 Nivelreuma MID-arvot esitettiin sairauden vakavuuden ja arvioijan (nuori, vanhempi tai

kliinikko) mukaan

Vakava nivelreuma (T-arvo = 12,5)
e Nuoret MID 3,73 (SD 2,41)
e Vanhemmat MID 4,37 (SD 2,39)
e Kliinikot MID 2,18 (SD 2,55)

Kohtalainen/keskivaikea nivelreuma (T-arvo = 27,5)
e NuoretMID 0,1 (SD 1,2)
e Vanhemmat MID 1,27 (SD 1,6)
e Kliinikot MID 0,08 (SD 1,22)

Lieva nivelreuma (T-arvo 37,5)
e Nuoret MID 5,03 (SD 3,79)
e Vanhemmat MID 5,4 (SD 3,91)
e Kliinikot MID 1,6 (SD 3,41)

Thissen ym. 2016

Osa annetuista vastuksista oli virheellisia, joten MID maariteltiin virheellisten
vastausten osalta ja ilman niita. Tutkimuksessa maariteltiin yhteiset MID-arvot
seuraaville kysymyspankeille: liilkkuminen, masentuneisuus, vasyvyys ja kivun
hairitseva vaikutus

Virheelliset vastukset jatetty pois:
e Nuoret MID =2,25
e Vanhemmat MID =2,38
e (Kliinikot MID =2,11)

Virheelliset vastaukset mukana:
o NuoretMID=2,12
e Vanhemmat MID=2,19
e  (Kliinikot MID =1,91)




Masentuneisuus

Thissen ym. 2016

Osa annetuista vastuksista oli virheellisia, joten MID maariteltiin virheellisten
vastausten osalta ja ilman niita. Tutkimuksessa maariteltiin yhteiset MID-arvot
seuraaville kysymyspankeille: liilkkuminen, masentuneisuus, vasyvyys ja kivun
hairitseva vaikutus

Virheelliset vastukset jatetty pois:
e Nuoret MID =2,25
e Vanhemmat MID =2,38
e (Kliinikot MID =2,11)

Virheelliset vastaukset mukana:
o NuoretMID=2,12
e Vanhemmat MID=2,19
e  (Kliinikot MID =1,91)

Uupumus

Thissen ym. 2016

Osa annetuista vastuksista oli virheellisia, joten MID maariteltiin virheellisten
vastausten osalta ja ilman niita. Tutkimuksessa maariteltiin yhteiset MID-arvot
seuraaville kysymyspankeille: liilkkuminen, masentuneisuus, vasyvyys ja kivun
hairitseva vaikutus

Virheelliset vastukset jatetty pois:
e Nuoret MID =2,25
e Vanhemmat MID =2,38
e (Kliinikot MID =2,11)

Virheelliset vastaukset mukana:
o NuoretMID=2,12
e Vanhemmat MID=2,19
e  (Kliinikot MID =1,91)

Morgan 2016

Nivelreuma
15-20v

MID-arvot esitettiin sairauden vakavuuden ja arvioijan (nuori, vanhempi tai
kliinikko) mukaan

Vakava nivelreuma (T-arvo =77,5)
e Nuoret MID 5,43 (SD 3,32)
e vanhemmat MID 9,42 (SD 3,24)
e  Kkliinikot MID 3 (SD 3,24)

Kohtalainen/keskivaikea nivelreuma (T-arvo = 67,5)
e Nuoret MID 3,65 (SD 3,56)
e vanhemmat MID 3,5 (SD 3,44)
e  Kkliinikot MID 1,37 (SD 3,56)

Lieva nivelreuma (T-arvo = 57,5)
e Nuoret MID 4 (SD 3,44)
e vanhemmat MID 4,8 (SD 3,49)
e  Kkliinikot MID 2,97 (SD 3,54)




Kivun hairitseva vaikutus

Morgan 2016

Nivelreuma

MID-arvot esitettiin sairauden vakavuuden ja arvioijan (nuori, vanhempi tai

kliinikko) mukaan

Vakava nivelreuma (T-arvo =72,5)
e Nuoret MID 7,55 (SD 4,27)
e Vanhemmat MID 12,68 (SD 4,09)
e Kliinikot MID 5,33 (SD 4,41)

Kohtalainen-vaikea nivelreuma (T-arvo = 67,5)
e Nuoret MID 5,8 (SD 3,73)
e Vanhemmat MID 8,08 (SD 3,71)
e Kliinikot MID 3,35 (SD 3,77)

Lieva-kohtalainen nivelreuma (T-arvo 57,5)
e Nuoret MID 3,3 (SD 3,32)
e Vanhemmat MID 5,48 (SD 3,13)
e Kliinikot MID 2,07 (SD 3,37)

Lattia- ja kattoefektit

Ensimmainen Diagnoosi Tulosten jakauma Puuttuvat Lattia- ja kattoefekti
tekija, vuosi vastaukset
(%)
Liikkuminen
Kratz 2013 CP-vamma, CAT: ka 43,38, md 42,8 CAT:4,8% CAT: lattia 0 %, katto 2,5 %

alaraajaleikkaus

vaihteluvali 28-62

Lomake: ka 41,43, md 40,0
vaihteluvali 26 - 59

Lomake: 1,2 %

Lomake: lattia 0 %, katto 7,2
%

Mulcahey 2016 CP-vamma CAT: ka 46, 5 (sd 6,5) NA CAT: katto 2,1 %,
vaihteluvali 27,7-61,7 Lomake: katto 7,6 %
Lomake: ka 40,6 (sd 8,1)
vaihteluvali 24,0-59, 0
Rodday 2017 Hengitysapua ka22,0(SD 11,1), md 16,7 Osiot<2% lattia: 15,8 %, katto 5,3 %
tarvitsevat vaihteluvali: 12,8-54,7
Ahdistuneisuus
Ranganathan Huuli- ja CAT: 44,4 +6,1 0% CAT: lattia: 0 %, katto: 19,3 %
2016 suulakihalkio

10-20v

Lomake: 45,5 +9,9

Lomake: lattia 0 %, katto 21,9
%




Masentuneisuus

Ranganathan Huuli- ja
2016 suulakihalkio
10-20v

CAT:45,9+9,7 0%

Lomake: 44,3 +9,8

CAT: lattia: 0 %, katto: 14,0 %

Lomake: lattia 0 %, katto 41,9
%

Kivun hairitseva
vaikutus

Mulcahey 2016 CP-vamma CAT: ka 47,0 (sd 10,8) NA CAT: katto 24 %
vaihteluvali Lomake: katto 30 %
32,2-68,4
Lomake: ka 47,6 (sd 10,4)
vaihteluvali
34,0-69,0

Kaverisuhteet

Ranganathan Huuli- ja CAT:50,9+7,2 0% CAT: lattia: 0 %, katto: 8,6 %

2016 suulakihalkio

10-20v.

Lomake: 53,3 10,5

Lomake: lattia 0 %, katto 39,4
%






