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Tutkimus selkaydinvammaisten henkiloiden
terveyteen ja toimintakykyyn liittyvista
tekijoista, esteettomyyden haasteista ja

palveluiden saatavuudesta

Rahoittajat HUS-VTR, Invalidiliitto, Oys-VTR, Validia Kuntoutus-VTR, Jari
Arokosken professoriapuraha
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Finnish Spinal Cord Injury Study

Selkaydinvammaiset henkilot
Suomessa

* Insidenssi 92/ miljoona asukasta / vuosi (OYS ja Tays Erva-
alueilla)
« 36,5 / miljoona tapaturmaisesti vammautuneita
* 55,4 / miljoona sairausperaisesti vammautuneita

« Koskinen ym. 2017 M
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FIHQCI Tutkimuksen osallistumis- ja poissulkukriteerit

Finnish Spinal Cord Injury Study

Tutkimukseen osallistumiskriteerit
lka yli 16 vuotta

Tapaturmainen tai sairausperainen
SYV
ASIA-luokka A,B,C tai D

Vammautumisesta yli 6 kuukautta

SYV-poliklinikan asiakas

Tallgvist Susanna, Anttila Heidi, Kallinen Mauri, Koskinen Eerika, Hamalainen Harri, Kauppila

—— Anna-Maija, Tackman Anni, Vainionpaa Aki, Arokoski Jari, Hiekkala Sinikka
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Finnish Spinal Cord Injury Study

Tutkimuksen kohdejoukko ensimmainen

LIITTO

172012 — 12/2017

5/2011 — 12/2017

OYS:nsyv-poliklinikan
potilaat,
n= 602

Tays:n syv-poliklinikan
potilaat,
n= 644

tulos potilasrekisteriselvityksen jalkeen @

8/2013 — 6/2018

|

HUS:n syv-poliklinikan
potilaat,
n= 1114

Poissuljettu: 87
Kuolleita : 13
MMC: 23
Guillan-Barre: 1
Aivovamma (ei syv): 4
Muu eteneva sairaus: 3
Asuu laitoksessa:: 5
AIS E: 10
AIS ei tehty: 28

Poissuljettu: 110
Kuolleita: 49
MMC: 3
Guillan-Barre: 2
Aivovamma (ei syv): 2
Muu eteneva sairaus: 7
Asuu laitoksessa: 1
AIS E: 12
AIS ei tehty: 34

I

Poissuljettu: 283
Kuolleita: 49
MMC:72
Guillan-Barre: 1
Aivovamma (ei syv): 17
Muu eteneva sairaus: 19
Asuu laitoksessa: 4
AIS E: 21
AIS ei tehty: 100

Tutkimusjoukko, n=1880

OYS n=515
Tays n= 534
HUS n= 831
Tallgvist Susanna, Anttila Heidi, Kallinen Mauri, Koskinen Eerika, Hamalainen Harri, Kauppila INVALIDI
e~ Anna-Maija, Tackman Anni, Vainionpaa Aki, Arokoski Jari, Hiekkala Sinikka
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Finnish Spinal Cord Injury Study kyselyyn ja |
VAIKUTA :
selkaydin-
vammaisten
arkeen
/ Lue lisaa: www.invalidiliitto.fi >”invalidiliitto > tutkimu > tutkimushankkeet /
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Finnish Spinal Cord Injury Study

FINSCI| hyodyntaa 5 ICF-ydinlistaa

1) Kuntoutus (30 aihealuetta)

2) SYV pitkaaikainen — laaja (168 aihealuetta)
3) SYV pitkaaikainen — lyhyt (33 aihealuetta)
4) SYV post-akuutti — laaja (162 aihealuetta)
5) SYV post-akuutti — lyhyt (25 aihealuetta)

ICF aihealueet, jotka ovat molemmissa lyhyissa tai kolmessa eri
ydinlistassa, otetaan mukaan. ﬂf/‘
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Kaytettavat Arviointimenetelman fokus Kysymysten
arviointimenenetelmat NEETE]

Spinal Cord Injury Secondary Terveydentilan itsearviointi 16
Condition Scale, SCI-SCS

L CRST I E NI G M Lo o 10 [ Y -8 Toimintakyvyn itsearviointi 17
Measure, SCIM-SR

N IR ST I CRIEIR TS CIEN Y mparistotekijoiden itsearviointi 14
Inventory Short Form, NEFI-SF

Patient-Reported Outcomes Laaja geneerinen toimintakyvyn Kysymyksia
Measurement Information itsearviointi lyhyt-versioita
System, PROMIS®

FinSote , Kansallinen terveys- Terveydenhuollon palveluiden 6 /
hyvinvointi- ja palvelututkimus EEEIEVIIE
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Finnish Spinal Cord Injury Study

{2\ PROMIS® Adult Self-Reported Health——

PROMIS |
Physical Health

PROMIS Profile
Damains

Dyspnea
Gastrointestinal
Symptoms
Pain Behavior

PROMIS Additional Pain Qua"ty
Damains )
Sexual Function
Slecp-related
Impairment

Mental Health Sacial Health

Cansequences, &

Anger Campanionship
Cognitive Function Satisfaction with
Alcohol Use, SOCiaI.R.O !es &
Activities
Expectancies Sacial Isalation
Smoking Social Support

Substance Use
Psychosacial lllness
Impact

Self-efficacy for
Managing Chronic
Conditions

www.healthmeasures.net
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http://www.healthmeasures.net/
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PROMIS suppeat lomakkeet

Ahdistuneisuus, n=8 Tyytyvaisyys sosiaalisiin rooleihin ja
, toimintaan osallistumiseen, n=8
Depressio, n=8 Tuvtvvs csialims .
vaisyys seksielamaan, n=
Uupumus, n=8 Yy ¥y . D
Tyytyvaisyys vapaa-ajan toimintaan, n=7

Unihairiot, n=8 o o _
, _ Luottamus paivittaisten toimien hallintaan,
Kivun voimakkuus, n=3 n=8
Kipukayttaytyminen, n=7 Luottamus oireiden hallintaan, n=8
Kivun hairitsevat vaikutus, n=12 Tuen saaminen, n=12
Sairauden negatiiviset vaikutukset, n=8 Tiedon saaminen. n=10
Kyky osallistua sosiaalisiin rooleihin ja
toimintaan, n=8 . : - /
Seka laaja fyysisen toimintakyvyn lomake,
—~ n=120 o)
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Finnish Spinal Cord Injury Study

Kysymysten relevanttius = CVI

1 = el relevantti

2 = jokseenkin relevantti
3= hyvin relevantti

4 = erittain relevantti

CVI hyva tai erinomainen: kysymys valittiin
mukaan kyselylomakkeeseen M
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Finnish Spinal Cord Injury Study

Ruumiin/kehon toiminnot

ICF Code ICF Category Instrument No. questions
b130 Energy and drive functions [PROMIS Fatigue SF8a 22 2
. PROMIS Sleep Disturbance 4
b134 Sleep functions SE8a22
) ) PROMIS Emotional Distress 1
b152 Emotional functions Depression SF8b 22
SCI-SCS 19 2
5230 Sensation of bain PROMIS Pain Interference S6b 22 1
P PROMIS Pain Behaviour S7a22 1
PROMIS Pain Intensity S3a22 1
b455 Exercise tolerance functions [SCIM-SR 20 1
. . SCI-SCS 19 1
b525 Defecation functions SCIMLSR 20 3
. ) SCI-SCS 19 1
b620 Urination functions SCIMLSR 20 1
b640 Sexual functions SCI-SCS 19 1
b710 Mobility of joint functions [SCI-SCS 1? 1
b730 Muscle power functions AIS 2 1
b735 Muscle tone functions SCI-SCS 19 1
Protective functions of the [SCI-SCS 1® 1
b810 )
skin
~
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Finnish Spinal Cord Injury Study

Haastattelut

» Kuntoutuminen ja sen eri vaiheet

« Kotiutuminen, asuminen ja asumismuoto
 Toimintakyky ja sen tarkeys eri osa-alueilla
« Tyollistymistilanne ja polut tyollistymiseen
» Esteettomyys ja siihen liittyvat tekijat

« Elamanlaatu ja hyvinvointi

Haastattelut analysoidaan sisallonanalyysin seka
seka fenomenologisen analyysin menetelmin. M
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Finnish Spinal Cord Injury Study

Fin&CI Tutkimuksen rahoitus 80

2017 2018 2019

Invalidiliitto ry Hankkeen johtaminen ja asiantuntijatyo 4 456 8 988 13 444
(paakirjanpitotositteet 2017 ja 8/2018 asti)

QYS (Valtion Vaitoskirjatutkijan henkilostokustannukset, 3375

tutkimusraha) 1 kk 12/2017

HUS Sisataudit ja Mittareiden kdanndkset (§9, 9.6.2017), 11 000 16 878 27 878
kuntoutus (Valtion vaitoskirjatutkijan henkilostokustannukset,

tutkimusraha) 5 kk (§11, 18.4.2018) 6-10/2018

Jari Arokosken Lomakekysely (taitto, paino, postitus 2700 2700

professoriapuraha yhteensa 6 550)

Validia kuntoutus Lomakekyselyn loppuosa, protokolla- 4 800 1600 6 400
(Valtion artikkelin julkaisumaksu, rekisteritietojen
tutkimusraha) taydentaminen Validia kuntoutuksesta
—~— LIITTO
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Finnish Spinal Cord Injury Study Ai kata u I u

Tutkimussuunnitelma

Lomakkeiden kaantaminen, kulttuurinen adaptaatio ja
kognitiivinen testaus

Potilasrekisterinaut (OYS, Tays ja HUS)

Lomakekyselyn kysymysten valinta, kyselylomakkeen 05/2018 — 08/2018
luominen

Kysely ja uusintakyselyt

Kyselyn analysointi ja raportointi

Haastattelut

Sisallon analyysi ja haastattelujen raportointi
Fenomenologinen analyysi ja haastattelujen raportointi

Tulosten triangulointi ja yhteenveto M
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MUKANA LUOMASSA YHDENVERTAISTA JA ESTEETONTA SUOMEA.




