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Musculoskeletal Tumor Society (MSTS) ja Toronto Extremity
Salvage Score (TESS) —mittareiden kaannds ja kulttuuriadap-

taatio suomen kielelle

Jussi Repo’?, lan Barner-Rasmussen’, Gilber Kask’, Carl Blomqvist?, Erkki Tukiainen’
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Most widely used scores for assessing the functional outcomes after osteosar-
coma resection of the extremities are the Musculoskeletal Tumor Society (MSTS)
rating scale and the Toronto Extremity Salvage Score (TESS). We aimed to translate
and cross-culturally adapt these two outcome measures into Finnish. The process
adhered to internationally accepted guidelines. Successful completion of the
Finnish versions of the MSTS and the TESS now enables comparison of the outcomes
of limb-salvage procedures to international results and may improve the quality of
Finnish scientific publications in this field. Psychometric properties of the produced
Finnish versions warrant further studying among extremity cancer patients.

Johdanto

Luusarkoomien esiintyvyys Suomessa on noin 50
uutta tapausta vuosittain (1). Luusarkoomien hoi-
dossa radikaali resektio ja kudospuutoksen rekonst-
ruktio on nostanut raajan sidstimisprosentin 23:sta
78:aan vuosien 1971 ja 2008 vililld (2,3). Oleellises-
ti parempi toimintakyky saavutetaan raajan sidstivil-
13 kirurgialla verrattuna amputaatioon (4). Geneerisii
terveyteen liittyvin eliminlaadun mittareita, kuten
SF-36 ja 15D, voidaan kiyttdd raajan osteosarkooman
hoidon vaikuttavuuden arvioon (5). Lisdksi sydpispe-
sifi QLQ-C30 -eliminlaatumittari soveltuu sydpipo-
tilaiden hoidon vaikuttavuuden kartoittamiseen (6).
Geneeristen mittareiden suppeat toimintakykymodu-
lit eivit kuitenkaan ole riittivin tarkkoja arvioimaan
raajan toimintakykyi osteosarkooman hoidossa.
Raajan toimintakykyd mittaamaan on kehitet-

ty useita erilaisia mittareita (7). Mittarit ovat yleensd
englanninkielisia ~ (8). Menetelmillisesti  oikein
suomen kielelle kifinnettyji raajaspesifisii mittareita
on muutamia (9,10). Raajan toimintakykyd arvioivia
syopispesifisid suomenkielisid mittareita ei kuitenkaan
tihin saakka ole ollut kiytettivissi.

Kansainvilisesti yleisimmin kiytetyt sydpaspesifi-
set raajan toimintakykyi arvioivat instrumentit ovat
kliinikon ja osiltaan potilaan tiyttimi Musculoske-
letal Tumor Society (MSTS) -mittari (11) ja potilaan
itse tdyttdmd Toronto Extremity Salvage Score (TESS)
(12). Tutkimuksen tarkoituksena oli kiintia MSTS-
ja TESS-mittarit suomen kielelle kansainvilisten suo-
situsten mukaisesti ja ottaa huomioon suomenkielisti
viestdd koskevat kulttuuriseikat.
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Aineisto ja menetelmdit

HUS:n kirurginen eettinen toimikunta arvioi tutki-
muksen ja antoi sille puoltavan lausunnon. TESS-
mittarin kdinnostyd alkoi mittarin kanadalaisen
kehittdjin professori Aileen Davisin kanssa yhteis-
tydssi. MSTS-mittarin kehittijd, professori William
E Enneking, ei ole enii elossa, joten toimintaoh-
jeita kysyttiin brasilialaisilta kollegoilta, jotka olivat
julkaisseet raportin MSTS-kielikdannoksesti ja sen
validoinnista alaraajan osteosarkoomapotilailla (13).

Toimintakykymittarit

Musculoskeletal Tumor Society -mittari
MSTS-mittarin psykometriset ominaisuudet soveltu-
vat hyvin raajan sddstivin kirurgian vaikuttavuuden
arvioimiseen osteosarkooman hoidossa. Ribeiro et
al. tutkimus viittasi korkeaan 0.84 sisiiseen johdon-
mukaisuuteen osteosarkoomapotilailla (13). Uusinta-
testauksen luotettavuus on 0.92 ja arvioijien vilinen
luotettavuus on 0.98 viitaten vahvaan mittarin luotet-
tavuuteen. MSTS:1l4 on vahva korrelaatio TESS-mit-
tarin kanssa (r = 0.63) (13).

Toronto Extremity Salvage Score

TESS on suunniteltu arvioimaan raajan vamman
astetta, toimintakyvyttomyyted ja potilaan kokemaa
haittaa (14). Se sisildd erilliset osiot yla- ja alaraajan
toimintakykyarvioon. Alkuperdinen englannin kieli-
nen versio on todistettu luotettavaksi ja validiksi (12).
Mittari sisiltdd 30 kysymysti viisiportaisella Likert-as-
teikolla. TESS:n sisdisen johdonmukaisuus on 0,94 ja
uusintatestauksen luotettavuus (ICC) 0,87 (12). SF-
36-mittarin fyysinen komponentti korreloi vahvasti

TESS:n kanssa (15).

Kaannosprosessi ja kulttuuriadaptaatio
Mittareiden kielikdinnés ja kulttuuriadaptaatio suo-
ritettiin mukaillen laajalti kansainvilisesti hyviksytty-
ja linjauksia (16, 17). Prosessi tehtiin seitsemissd vai-
heessa (Kuva 1).

1. Eteenpidinkdinnés (englanniksi forward-translati-
on). Kaksi kidntijid suomensi kumpikin itseniisesti
englanninkieliset mittarit suomen kielelle (ENG-FI).
Kiintijien ididinkieli oli suomi, ja he olivat perehty-
neet hyvin anglosaksiseen kulttuuriin. Toisella kdin-

Kuva 1. Vuokaavio kuvailee prosessin. Jokaisen uuden
suomenkielisen version viilissd tehdyt toiminnot on ku-
vattu oikealla laatikoissa. Suomenkielisen version sisdltd
muuttui vaiheittain, kunnes kaikki kielelliset ja kulttuurilli-
set seikat oli otettu huomioon.

tdjistd oli ladketieteellinen tausta. Kidnndstoistd kir-
joitettiin raportit, joissa kdinndsvalinnat perusteltiin.
2. Konsensusversio. Suomenkielisisti kiinnoksisti
tehtiin kidintijien ja tutkimusryhmin kesken konsen-
susversio (Versio 1). Kdintijit keskustelivat kiinnok-
sen vaikeuksista, tehdyisti sana- ja termivalinnoista
sekd kidnnoseroista. Kaikki ongelmakohdat, vaikeat
sanamuodot ja usealla tavalla ymmirrettivit sanat
kiytiin lipi kdinndksen parantamiseksi. Konsensus-
kokouksen perusteella kirjoitettiin raportti.

3. Takaisinkdinnos (englanniksi back-translation).
Toiset kaksi ammartikdintdjii, joiden ididinkieli oli
englanti, kidinsi ensimmiiset versiot itsenidisesti ta-
kaisin englannin kielelle (FI-ENG). Kummallakaan
kidntijistd ei ollut ldketieteellisti taustaa. Heilld ei
ollut tietoa alkuperiisten englanninkielisten versioi-
den sisillostd. Kidnedjie kirjoittivat kdinnoksistd eril-
liset raportit.

4. Paneelityoskentely. Paneeli A koostui kaikista nel-
jastd kdincdjistd sekd yhdestd lddkiristd. Paneeli B
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koostui kolmesta liikiristi. Paneelit arvioivat kiin-
ndsprosessin  vertailemalla suomenkielisii kdannok-
sid toisiinsa ja konsensusversioon, takaisinkdinnok-
siin sekd alkuperiisiin englanninkielisiin mittareihin.
Kiidntijien raportit kiytiin seikkaperiisesti lapi. Kain-
nosten eroista, kddntijien esille tuomista ongelmista ja
merkitysten kulttuurisista eroista keskusteltiin. TESS-
mittarin ongelmakohdista oltiin sihkopostitse yhte-
ydessi myds mittarin kehictdjidn. Paneeli B ehdotti
lopullista suomenkielisté versiota (Versio 2) ja laati ra-
portin kokouksesta.

5. Esitestaus potilailla ja haastattelu. Tutkimus suo-
ritettiin - maaliskuusta elokuuhun vuonna 2015
HYKS:n Syopikeskuksessa. Esitestaukseen ja haastat-
teluun osallistui 20 alaraajan sarkooman vuoksi raajan
sddstivin leikkauksen lipikdynyttd potilasta (keski-
ikd 63 vuotta; ikdjakauma 25-90). Yliraajaa koske-
vaan osioon osallistui 14 pehmytkudossarkoomapo-
tilasta (keski-ikd 57 vuotta; ikidjakauma 28-75) seki
kuusi muun sairauden/vamman takia yliraajaoperoi-
tua potilasta. Tutkimukseen osallistuvilta henkiloil-
ti pyydettiin informoitu suostumus Helsingin julis-
tuksen mukaisesti. Tutkimukseen sisillytettiin nimi
kaikki leikatut potilaat (20+20). Osallistujilta edelly-
tettiin hyvdi suomen kielen taitoa. Strukturoitu haas-
tattelu suoritettiin European Organisation for Rese-
arch and Treatment of Cancer (EORTC) -jirjeston
ohjeita noudattaen (18). Haastattelussa kartoitettiin
kysymysten vaikeutta, mahdollista sekavuutta, vai-
keasti tulkittavia sanoja tai sanontoja, haastateltavaa
mahdollisesti jarkyttivid seikkoja sekid vaihtoehtoisia
esittimismuotoja.

6. Lopullinen versio. Paneeli B keskusteli esitestauk-
sen ja haastattelun tuloksista. Piitettiin lopullisten
suomenkielisten versioiden (TESS-FI ja MSTS-FI) si-
sillostd (Versio 3).

7. Kielentarkastus. Kielentarkastaja tarkisti lopuksi
mittareiden suomenkielen oikeakielisyyden.

Tulokset

Kiidnnosprosessin toisessa vaiheessa tuli esille pienid
kielellisia eroja suomenkielisten kiadnnosten valilld.
TESS-mittarissa 22/30 asiakohtaa kiintyi yhtiliises-
ti molemmilla kaddntdjilli. Sen sijaan ongelmia tuotti-
vat muun muassa alaraajaosion eteenpiinkiinnékses-

si (ENG-FI) kysymykset 15 “to walk upstairs“ ja 16

“walking downstairs”.

Myés mittareiden ohjeosioissa loydettiin kielel-
lisid eroja kiddnnésten vililli. MSTS:ssi esim.
would agree to the procedure again”, ”pain relief” ja
”discomfort tuottivat kiinndsvaikeuksia. Kiinndsten
eroista keskusteltiin ja pidtettiin konsensusversiosta.

Takaisinkdinnoksen (FI-ENG) jilkeen moniam-
matillinen paneeli vertaili koko prosessia ja ehdotti
suomenkielisti esiversiota. Muutamia kdinnoseroja
ja kulttuurisia ongelmia havaittiin kddnndsten valilld.
Vertailussa  pohdittiin - TESS-mittarissa  seitsemii
kohtaa (Taulukko 1). MSTS-mittarissa paneelia as-
karruttivat termit “hand positioning” ja "grip”, joille
haettiin suomenkieliset vastineet (Taulukko 1). As-
kellusta koskevissa vastausvaihtoehdoissa “minor cos-
metic”, “major cosmetic”, “major handicap” sovittiin
kiytettiviksi suomenkielisessd versiossa termeji “lievd
ontuminen, ei invaliditeettia’, “merkittivi ontumi-
nen, lievd invaliditeetti” ja “merkittivi invaliditeetti”
tdssd jirjestyksessd. Potilaan vastaamassa osiossa neljd
vastausvaihtoehtoa vaati syvempii pohdintaa.

Mittareiden esitestaus antoi tirkedtd palautetta
potilailta ja toi ilmi epitdsmillisyyksid. Haastattelussa
“work/working includes a job outside the home or as
a homemaker” —osion suomennos TESS-mittarissa jii
kolmelle potilaalle episelviksi. Kddnngstd tarkennet-
tiin. MSTS-mittarissa potilaille oli episelvii tarkoi-
tettiinko potilaan itse vastaamassa osiossa leikkauksen
jalkeistd aikaa vai vastaushetkei. Tdsmennettiin mit-
tareiden ohjeisiin, ettd kysymykset koskevat vastaus-

hetkesi.

Pohdinta

Potilaan terveyteen liittyvin eliminlaadun ja toi-
mintakyvyn mittaamiseen on kiytdssi useita validoi-
tuja suomenkielisid mittareita kuten 15D, EORTC-
QLQ30 ja EQ-5D (terveyteen liittyvd elimanlaatu),
SF-36/RAND-36 (yleinen terveydentila), Disabilities
of the Arm, Hand and Shoulder (DASH) ja Lower
Extremity Functional Scale (LEFS- alaraajan toimin-
takykymittari) (6,9,10,19).

Suomessa raajan siddstivin kirurgian vaikuttavau-
den arvioon osteosarkoomapotilailla ei kuitenkaan
ole ollut kaytdssi sisdltovaliditeetiltaan riittdvin spe-
sifisid mittareita. Englanninkieliset MSTS ja TESS
ovat tihin tarkoitukseen yleisimmin kiytetyt mitta-
rit (5,20). MSTS- ja TESS-mittarien luotettavuus ja
validiteetti on vahvistettu soveltuvat hyvin osteosar-
koomapotilaiden

raajan  toimintakykymittaukseen
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Taulukko 1. Suurimmat muutoksia vaatineet kielelliset ja kulttuurilliset seikat esitetty kdiéinnGsprosessin eri vaiheissa.
Taulukosta tulee esille, ettd lopullinen muotoilu voi erota oleellisesti molempien eglanti-suomi eteenpdinkdénndéksen
tehneen kddintdjén sanankdyttévalinnoista. Tdmd kuvastaa hyvin monivaiheisen kéddnndésprosessin ja lomakkeen
sisdllén kulttuuriin sopeuttamisen oleellisuutta. TESS, Toronto Extremity Salvage Score; MSTS, Musculoskeletal Tumor
Society; T1, kddntdjd 1; T2, kadntdjd 2; BT1, takaisinkddéntdjd 1; BT2, takaisinkddntdjd 2.

(12,13).

Maailman terveysjirjestd (WHO) tunnistaa ICF-
luokituksessaan toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden
erilaisia osa-alueita: englanninkieliselld sanalla impair-
ment tarkoitetaan kehon toimintojen ja ruumiin ra-
kenteiden poikkeavuutta, kun taas termilli disabili-
ty kuvataan henkilon suorittuskyvyn rajoitetta (21).
MSTS mittaa nimenomaan ensiksi mainittua kisitet-
td, kun taas TESS arvioi disability-kisitettd (22,23).
Niin ollen mittarit arvioivat hieman eri aspekteja po-
tilaan toimintakyvyssi, ja onkin perusteltua kiyttid
useampaa kuin yhtd mittaria. Niin saadaan arvioin-
tiin syvyyttd ja huomataan mahdollisesti asioita, jotka
eivit toisella mittarilla olisi tulleet esille.

Kansainvilisesti hyviksyttyjen ohjeiden mukainen
kiinnosprosessi on tydlds ja aikaa vievd menetelmi,
ja ammattikddntijien kiyttd vaatii rahoitusta. MSTS
ja TESS-mittareiden kiddntimisen yhteydessi huomat-

tiin kuitenkin jokaisessa prosessin vaiheessa muutok-
sia ja tarkistamista vaativia kohtia. Tdmi osoittaa mo-
nivaiheisen prosessin tirkeyttd. Ongelmakohdat olivat
pddasiassa kielten eroihin ja idiomaattisiin ilmaisuihin
liiteyvid.

Kulttuuriin tai toimintatapojen eroavaisuuksiin
liittyvid ongelmia ei tullut esille. Esimerkiksi eteliko-
realaiset kollegat joutuivat muuttamaan ruuan leik-
kaamista koskevaa kohtaa TESS-kyselyssi, koska Ko-
reassa sydminen tapahtuu piiasiassa puikoilla (24).
Lopulliset suomenkieliset mittarit ovat selkeitd, ne
vastaavat sisillsleddn liheisesti alkuperiisid mittareita,
ja mittareiden sisillon sopeuttaminen suomalaiseen
kulttuuriin onnistui ilman suuria ongelmia.

Tutkimuksessa oli 14 yliraajasarkooman takia
leikattua potilasta. Riittivin otoksen saavuttamisek-
si otettiin mukaan kuusi yliraajan murtuman takia
leikattua leikattua potilasta, mikd on International
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Society for Pharmacoeconomics and Outcome Rese-
arch (ISPOR) -jirjeston ohjeiden mukaista (17).

Suomenkieliset MSTS ja TESS ovat ensimmaiset
pohjoismaissa tuotetut kddnndkset niistd mittareista.

On huomattava ettd kdinnosprosessin tuloksena
syntyneiti MSTS-FI ja TESS-FI-mittareita voidaan
kiyttdd luotettavasti vain potilailla joilla on hyvi
suomen kielen taito. Ne eivit ole asianmukaisia mitta-
reita ruotsin- tai muunkielisten potilaiden toimintaky-
vyn arvioimiseen. Sarkoomat ovat kuitenkin harvinai-
sia kasvaimia ja ruotsinkielisen kdinnoksen saaminen
Suomessa on kdytinnén syistd hyvin vaikeaa. Lisiksi
on luultavaa, ettd suomenruotsalaisia potilaita varten
tehty kdinnos ei sovi kiytettdviksi ruotsinruotsalaisil-
la potilailla.

Sydpikirurgisessa  tutkimuksessa  perinteisesti
kiytettyjen lopputulosmuuttujien (elossaololuvut ja
komplikaatioiden mairi) lisiksi tarvitaan tdni paivini
yhi enemmin tietoa potilaan hoidon jilkeisestd toi-
mintakyvystd, terveyteen liittyvistd eliminlaadusta ja
hoidon vaikuttavuudesta seki kustannustehokkuudes-
ta. Koska valtaosa tutkimustiedosta julkaistaan eng-
lannin kielelli samoin kuin suurin osa uusista mitta-
reistakin, vaaditaan jatkossa runsaasti kdinndstyotd.
Vaikka prosessi on monivaiheinen ja aikaa vievi, pitid
tulosten luotettavuuden varmistamiseksi kidinnokset
tehdi yleisesti hyviksyttyjd ohjeita noudattaen.

Olisi suotavaa ettd uusien, kiyttokelpoisten mitta-
reiden kiddnnostyd aloitettaisiin nopeasti ja sitd varten
olisi koneisto olemassa, jotta mittarit olisivat suoma-
laisten tutkijoiden kiytdssd nopeasti. Se takaisi ver-
tailukelpoisuuden kansainvilisiin tutkimustuloksiin.
Niin varmistetaan jatkossakin kansainvilinen julkai-
su- ja vertailukelpoisuus, ja mahdollistetaan kansain-
vilinen tutkimusyhteistyd sekd parannetaan suoma-
laisen kliinisen tutkimuksen julkaisumahdollisuuksia
korkeatasoisissa tieteellisissi lehdissi.

Etenkin potilaan tdyttimien itsearviointimit-
tareiden (engl. patient-reported outcome (PRO)
instruments) kiyttd on kovasti yleistymissi (25).
Englannissa on pakollista pyytdd kaikkia lonkka- ja
polviproteesileikkaukseen sekd nivustyri- tai leikka-
ukseen suonikohjuleikkauksiin menevid tdyttimain
kyselylomake (26). Ruotsissa PRO-mittarit ovat oleel-
linen osa kansallisia laaturekistereiti (27). Tillaisia re-
kistereitd, jotka ovat oleellisia muun muassa hoidon
vaikuttavuuden arvioinnissa, on Suomeenkin kaavail-
tu (28,29,30,31). Olennaista on sisillyttdi rekisterei-
hin mittaric, joilla kartoitetaan kunkin potilasryhmin

kohdalla oikeanlaista tietoa luotettavalla tavalla (mit-
tarin validiteetti ja reliabiliteetti).
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