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Taman opinndytetyoné tehdyn tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla sosiaalisen tuen
merkitysta ja riittvyyttd nuoruustyypin diabetesta sairastavalle 12—18-vuotiaalle nuo-
relle. Lisaksi tutkimuksessa perehdyttiin siihen, millaista tukea diabeetikkonuori toivoi
saavansa. Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa tietoa l&heisten ja hoitohenkilokunnan
antaman tuen seké vertaistuen merkityksesta ja riittavyydesta diabeteksen hoidossa.

Tutkimus oli luonteeltaan padosin kvalitatiivinen. Kyselylomake sisélsi kahdeksan
avointa kysymysta ja nelja vaihtoehtokysymysta. Kysely suoritettiin Vaasan keskussai-
raalan lastentautien ja sisatautien poliklinikoilla joulukuun 2009 — helmikuun 2010 ai-
kana. Kyselylomakkeita palautettiin 22 kappaletta, joista 19 hyvaksyttiin tutkimukseen.

Tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, ettd diabeetikkonuoret kokivat vanhempi-
en ja ystavien tuen positiivisena asiana. Hoitohenkilokunnalta saatua tukea arvostettiin.
Vertaistukea pidettiin myos tarkednd, mutta kaikki diabeetikkonuoret eivat sit4 saaneet.
Diabeetikkonuoret kaipasivat ystaviltd ymmarrysta ja vélittdmistd. Kaikki eivat kuiten-
kaan ystdvien tukea tarvinneet. Hoitohenkilékunnalta toivottiin positiivisempaa lasna-
oloa. Vertaistukea ei kaivattu.

Tutkimuksen tuloksia voidaan kayttaa yleisesti diabeetikkonuorten hoidossa. Jatkossa
olisi tarpeen tutkia muun muassa millaisin keinoin diabeteshoitajat antavat sosiaalista
tukea diabeetikkonuorille. Liséksi olisi tarpeen tutkia miten diabeetikkonuoren vertais-
tukitoimintaa voitaisiin kehittaa.
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The purpose of this bachelor’s thesis was to find out what the meaning of social support
is for a diabetic adolescent (12-18 years of age) with type 1 diabetes. A further purpose
was to find out if they receive enough support and what kind of support they would like
to have. The aim is to produce information about the support given by the relatives and
the nursing staff and also about the meaning and sufficiency of peer support when treat-
ing diabetes.

The study was mainly qualitative. The questionnaire consisted of eight open ended
questions and four multiple-choice questions. The study was carried out in two out-
patient clinics (paediatric and internal medicine) in Vaasa Central Hospital during De-
cember 2009 - February 2010. The number of questionnaires that were received back
was 22 and 19 of them were included in the study.

The results of this study show that the diabetic adolescents felt that the parents’ and
friends’ support was a positive thing. The support of nursing staff was appreciated. Peer
support was also important, but all adolescents didn’t have the possibility to get it. The
diabetic adolescents felt that they needed understanding and caring from their friends,
not everyone though. More positive presence was needed from the nursing staff. Peer
support wasn’t needed.

The research results can be used when treating adolescents with diabetes. A topic for
further research could be to find out in what ways diabetes specialist nurses give social
support to these adolescents. One could also research in what ways the peer support
activities could be developed.
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1. JOHDANTO

Diabeetikkojen maaré Suomessa on kasvanut valtavasti viime vuosikymmenten ku-
luessa. On arvioitu, ettd diabeetikoita olisi Suomessa ollut vuonna 2007 noin puoli
miljoonaa. Diabetes on maailmanlaajuinen ilmidé ja monien kehittyvien maiden ter-
veydenhuolto on saanut siitd uuden haasteen. Nuoruustyypin diabeteksen ilmaantu-
vuus on ollut Suomessa maailman suurinta 1980-luvulla, eika tilanne ole vuosien
kuluessa muuttunut. (Virkamaki & Niskanen 2009, 725.)

Diabetekseen sairastuminen herattdd nuoressa, hanen perheessaan ja muissa lahei-
sissa paljon tunteita ja haasteita. Nuori tarvitsee laheisten ja ammattilaisten tukea ja
kannustusta identiteetin rakentamiseen ja omahoidon toteuttamiseen. (Makkonen &
Pynnonen 2007, 230.)

Taman opinnaytetydna tehtdvan tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla sosiaalisen
tuen merkitystd ja riittdvyyttd nuoruustyypin diabetesta sairastavalle 12-18-
vuotiaalle nuorelle. Lisaksi tutkimuksessa perehdytdan siihen, millaista tukea dia-
beetikkonuori toivoo saavansa. Tavoitteena on auttaa hoitohenkil6kuntaa ja nuorten
ldheisia ymmartamaan, tukemaan, kannustamaan ja ohjaamaan nuorta pitk&aikaisen

sairauden omahoidossa.

Tutkimuksen aihe rajattiin sosiaalisen tuen merkitykseen ja riittdvyyteen nuoruus-
tyypin diabetesta sairastavalle nuorelle. Sosiaalinen tuki on keskeisessa asemassa
diabeteksen hoidossa. Sosiaalinen tuki on yhteydessd nuoren hoitomotivaatioon ja

minakuvan rakentumiseen. (Suihko 2007, 3.)

Tama opinndytetyd on osa hoitotyon koulutusohjelmaa. Tekijoiden suuntautu-
misalana on sisatautikirurginen hoitotyd. Opinnéytetyén aiheen valintaan vaikutti
tekijoiden kiinnostus aiheeseen, silla diabeetikkojen maaré on Suomessa kasvamas-
sa koko ajan ja tdiman vuoksi diabeteksen hoitoon tulee panostaa enemman. Erityi-
sesti tekijoita kiinnosti tietdd miten herk&ssa idssé olevat diabeetikkonuoret kokevat

sosiaalisen tuen.



2. DIABETES SAIRAUTENA

2.1 Diabeteksen tyypit ja yleisyys

Diabetes on energia-aineenvaihdunnan héirio, joka aiheuttaa verensokerin kasvami-
sen liian suureksi. Solut kérsivét energian puutteesta, joka johtuu siitd, ettd solu ei
saa tarpeeksi sokeria kayttoonsa, koska elimistdssa ei ole tarpeeksi tai lainkaan in-
suliinia. (Seppanen & Alahuhta 2007, 10.)

Diabeteksen puhkeamisen taustalla voi olla monia eri tekijoitéd, jonka vuoksi myos
tautimuodot ovat erilaisia. Diabetes voidaan jakaa neljaén eri luokkaan. Néit4 ovat
tyypin 1 eli nuoruustyypin diabetes, tyypin 2 eli aikuistyypin diabetes, raskaus-
diabetes ja muista syisté johtuva diabetes. Muista syisté johtuva diabetes voi johtua
esimerkiksi haimatulehduksesta, haiman poistosta, raudankertymadsairaudesta tai

muusta hormonaalisesta sairaudesta. (Seppanen & Alahuhta 2007, 12.)

Diabetes on varsin yleinen sairaus lapsilla ja nuorilla. Suomessa se on yleisempaa
kuin missadn muualla maailmassa. Lasten ja nuorten diabetes on suurimmaksi osak-
si tyypin 1 diabetesta, mutta myos tyypin 2 diabeteksen esiintyvyys on kasvanut.
Tyypin 2 diabetesta esiintyy varsinkin ylipainoisilla lapsilla ja nuorilla. (Keskinen
2009, 328.)

Noin 600 suomalaisella lapsella tai nuorella todetaan vuosittain tyypin 1 diabetes.
Nuoruustyypin diabeteksen ilmaantuvuus on nelinkertaistunut viimeisen 50 vuoden
aikana. Selitysté ei ole viela I6ydetty siihen, miksi suomalaisilla lapsilla ja nuorilla
on diabetesta enemman kuin muilla, eikd myoskaan siihen, miksi diabetes lisdantyy
niin nopeasti. (Keskinen 2009, 328.)

2.2 Nuoruustyypin diabetes

Tyypin 1 eli nuoruustyypin diabetes mielletd&dn hyvin usein lasten ja nuorten seka

nuorten aikuisten sairaudeksi ja siihen sairastutaan péaéasééantoisesti alle 35-



vuotiaana. Tyypin 1 diabetekseen voi kuitenkin sairastua missé idssa tahansa, jopa
vanhuudessakin. (Saraheimo 2009, 28.)

Insuliini on hormoni, joka alentaa elimiston verensokeria ja séatelee elimiston ener-
gia-aineenvaihduntaa. Insuliini vaikuttaa sokeriaineenvaihduntaan, mutta se saatelee
myo0s valkuaisaineiden ja rasvojen aineenvaihduntaa. Maksa on insuliinin keskeisin
vaikutuspaikka. IIman insuliinia maksa tuottaa vereen liikaa sokeria ja toimii néin
ollen ”’sokeritehtaana”. Insuliini toimii ensisijaisesti lihas- ja rasvasoluissa, jonka
vuoksi néistd muodostuu insuliinin tarkeimmét vaikutuspaikat. (Kangas & Virka-
maki 2009, 14.) Nuoruustyypin diabeteksessa insuliinin tuotanto on lakannut koko-
naan. Talléin ihminen on taysin riippuvainen pistoksina annetusta insuliinista. Dia-
beteksen puhkeamiseen vaikuttavat perimé ja ymparistotekijat. Namé yhdessa aihe-
uttavat Lagerhansin saarekesolujen tuhoutumisen ja sité kautta sisdsyntyisen tuleh-
duksen eli autoimmuunitulehduksen. Tdmé Kketju johtaa asteittain taydelliseen insu-

liinin puutteeseen. (Seppanen ym. 2007, 12.)

Mahdollisia ymparistotekijoita, jotka altistavat diabeteksen kehittymiselle ovat
muun muassa erilaiset virustulendukset. (Ilanne-Parikka ym. 2009, 28-30). Myds
eréiden ravintoaineiden, kuten lehmé&nmaidon valkuaisaineiden, viljojen gluteiinien
ja D-vitamiinin puutteen on epailty vaikuttavan diabeteksen puhkeamiseen. Run-
saalla ravinnon saannilla ja nopealla kasvulla saattaa myos olla yhteys diabetekseen
sairastumiseen. On myos arveltu, etté erilaiset stressitilanteet voivat vaikuttaa tau-
din puhkeamiseen. (Keskinen 2009, 329.) Diabetekseen johtavia syita ei kuitenkaan
varmasti osata sanoa. Niitd tutkitaan jatkuvasti erilaisin menetelmin ja laukaisevia

tekijoité selvitellaan erilaisten tutkimusten avulla. (Saraheimo 2009, 30.)

Diabeteksen puhkeaminen on yleensa ottaen hidas tapahtumaketju, joka saattaa al-
kaa jopa useita vuosia aikaisemmin Kkuin sairauden varsinainen puhkeaminen. Lo-
pulliseen diabeteksen puhkeamiseen vaikuttavat toistuvat tulehdukset, joihin liittyy
olennaisena osana insuliinia tuottavan beetasolukon tuhoutuminen. (Saraheimo
2009, 30.)
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2.3 Diabeteksen oireet ja niiden synty

Insuliinin puutteen tai sen vaikutuksen vahaisyyden vuoksi maksan sokerituotanto
kiihtyy ja maksa alkaa tuottaa litkaa sokeria. Sokeri varastoituu elimistdon ja aihe-
uttaa tihentynytté virtsaamisen tarvetta seka elimistén kuivumista. Yleistd on myos,
ettd janon tunne lisdéntyy ja paino laskee. Sokerin kertyminen elimistoon aiheuttaa
myo0s tyypillisend oireena vasymysta. Korkean verensokerin seurauksena nakokyky
saattaa heikentya. Oireet ovat yleensa hyvin selkedsti tunnistettavissa ja ne kehitty-
vat taudin puhkeamisen yhteydessa hyvinkin nopeasti, jopa muutaman paivén tai
viikon kuluessa. Sairauden nopea toteaminen on hyvin tarkeaa, silla viivastyminen

voi pahimmillaan johtaa happomyrkytykseen. (Saraheimo 2009, 24.)

Happomyrkytyksen eli ketoasidoosin aiheuttaa happamien ketoaineiden kertyminen
vereen. Yleisid myrkytystilan oireita ovat pahoinvointi, oksentelu, vatsakivut ja
hengityksen hapanimeld haju, joka johtuu usein liiallisesta asetonista veressa. Pit-

kadn jatkuessaan tdma tila on hengenvaarallinen. (Saraheimo 2009, 24.)

2.4 Diabeteksen toteaminen

Diabeteksen toteaminen perustuu yleensé plasmasta tai koko veresta otettuihin ve-
rensokeriarvoihin. Naihin kuuluvat paastoarvo ja kahden tunnin sokerirasituskoe.
Paastoveri otetaan aamulla ennen aamupalaa, jota edeltdd kuitenkin kahdeksan tun-
nin ravinnotta olo. Sokerirasituskokeessa otetaan ensin paastoverensokeri ja sen jal-
keen nautitaan noin 75 g sokeria. Seuraava ndyte otetaan kahden tunnin kuluttua
sokerin nauttimisesta. (Seppanen ym. 2007, 18.)

Terveelld ihmiselld paastoarvot ennen aamupalaa ovat 4,0 — 6,0 mmol/I vélilla. Ve-
rensokerin tulisi olla kaksi tuntia ruokailun jalkeen alle 7,8 mmol/l. Diabetesta to-
dettaessa tadytyy huomioida ndma kaksi arvoa, silla niiden ollessa koholla voidaan
todeta diabeteksen puhkeaminen. (Seppanen ym. 2007, 18.) Diabetes voidaan todeta

myas, jos oireet ovat selkedt ja plasman sokeripitoisuus ylittdd 11mmol/l. Oireiden
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ollessa epéselvat voidaan diabetes todeta vain, jos plasman sokeripitoisuus on tois-
tuvasti lisdantynyt kahdeksan tunnin paaston jalkeen. Uusimpien tutkimusten mu-
kaan diabetes voidaan todeta myods Hbalc- nimisen laboratoriokokeen avulla. (Sa-
raheimo 2009, 26.)

Lasten ja nuorten kohdalla sokerirasituskoetta ei yleensa tarvita (Saha 2009, 772).
Diagnosointi perustuu virtsandytteeseen ja verensokerin madrittdmiseen. Mikaéli
virtsanaytteesta 10ytyy sokeria, lahetetdan lapsi tai nuori vélittomaésti sellaiseen hoi-
topaikkaan, jossa voidaan varmistaa diagnoosi. On tarkedd, ettd hoitoon paasy tur-
vataan mahdollisimman nopeasti ja ehkaistdan insuliinin puutteesta johtuvan keto-
asidoosin kehittyminen. Lapsilla ja nuorilla on aina syyté epailla diabetesta, jos oi-

reet ovat hyvin epamaéaraisia. (Saha 2009, 330-331.)

2.5 Nuoruustyypin diabeteksen hoidon keskeisimmat tavoitteet

Diabeteksen hoidossa pyritdén saavuttamaan mahdollisimman tasapainoinen elama,
johon kuuluvat hyvinvoinnin yllapitdminen ja oireettomuus. Hoidon tavoitteena on
ehkaista lisasairauksia ja todeta diabetes mahdollisimman varhain. Eldménlaadun
turvaamiseksi pyritdédn saamaan mahdollisimman turvallinen ja joustava hoito. Hoi-
don aloittamiseen vaikuttaa diabetestyyppi. Tyypin 1 diabeteksen hoidossa kayte-
tén aina insuliinihoitoa, joka jatkuu lapi elaméan. Lisaksi Kiinnitetddn huomiota ter-

veellisimpiin eldamantapoihin kaikilla osa-alueilla. (Seppénen ym. 2007, 19-21.)

Hyvén elamén takaaminen on yksi perusasia diabeetikon hoidossa. Hoidon tavoit-
teena on saavuttaa mahdollisimman hyva hoitotasapaino. Hoitotasapainoa tarkkail-
laan pitk&aikaisen HbAlc-verensokerin avulla. Hyvdssa tasapainossa oleva pitkaai-
kainen verensokeri on alle 7,5 %. (Seppénen ym. 2007, 19-21.)

Hoidon tavoitteet maéaritelld&dn aina yksilollisesti yhdessa diabeetikon kanssa. Lap-
silla ja nuorilla tavoitteet voidaan asettaa hiukan valjemmaksi hypoglykemiariskin

valttamiseksi. Diabeetikon kanssa asetetaan selkedt numeeriset tavoitteet, joita kohti
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hoidossa pyritdan. Tavoitteena on l10ytad tasapainoinen eldma ja sellaiset asiat, jotka

vaikuttavat positiivisesti hoitotasapainoon. (Kaypa hoito 2009.)

Hoidon tavoitteisiin kuuluu oleellisena osana diabeetikon sd&nndllinen seuranta.
Hyvéssé hoitotasapainossa olevia diabeetikoita seurataan 3-6 kk vélein. Hoitotasa-
painon ollessa vield hiukan huono, kdydaan seurannassa 2-4 kk vélein tai tarvittaes-
sa jopa tihedmmin. Diabetesseurannan yhteydessa tehdaan kerran vuodessa katta-
vampi tarkastus, johon kuuluu laboratoriokokeita ja virtsanaytteitd. Kerran vuodessa
diabeetikoille suositellaan silmanpohjakuvauksia, joiden tarkoituksena on seurata
mahdollisten muutosten kehittymistd ja ndin ollen myds mahdollistaa varhainen
hoidonaloitus. (Kaypa hoito 2009.)

2.5.1 Nuoruustyypin diabeteksen ladkehoito

Nuoruustyypin diabeteksen hoidon perustana on aina insuliinihoito. Insuliinihoito
sovitetaan diabeetikon eldamé&an ja arkeen. On tarkedd, ettd diabeetikko tunnistaa ti-
lanteet, jotka vaikuttavat insuliinin annosteluun. Insuliinin tehtdvéna on laskea ve-
rensokeria ja tata kautta saavutetaan mahdollisimman hyvé hoitotasapaino. Insulii-
nihoidossa jaljitellaan elimistén omaa insuliinin tuotantoa. Néin ollen puuttuva in-

suliini otetaan saanndllisina pistoksina. (Suomen diabetesliitto ry 2002, 17.)

Insuliinin tarve vaihtelee hyvin paljon yksilgittdin (Virkaméki & Niskanen, 734).
Insuliinin tarve voi vaihdella paivittdin ja se riippuu suurelta osin nuoren kasvuvai-

heesta, ravinnon ja liikunnan maarasté seké niiden laadusta (Ruuskanen 2004, 208).

Diabeetikoiden perusinsuliinin puute korvataan pitké- ja ylipitkévaikutteisilla insu-
liineilla, jotka turvaavat aterioiden valilla ja yon aikana tarvittavan insuliinin saan-
nin. Ateriainsuliinin tarkoituksena on estaa verensokerin liiallinen nousu aterian jal-
keen. (Suomen diabetesliitto ry 2002, 17-18.)
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Insuliinihoidon toteutus on yksil6llinen ja siind on otettava huomioon nuoren ja
perheen eldmantilanne sekd hyvan hoitotasapainon vaatimukset. Insuliinihoidossa
on tarke&a huomioida liikunta, nautittu ruoka, stressi ja mahdolliset infektiot (Suo-
men diabetesliitto ry 2002, 17-18). Insuliinin imeytymiseen vaikuttavat muun mu-
assa pistospaikan sijainti, pistospaikan kunto, lamp6tila, pistotekniikka ja insuliinin
laatu seka liikunta. (Ruuskanen 2004, 208-212.)

2.5.2 Nuoruustyypin diabeetikon liikunta

Diabetekseen sairastumisen ei pida vaikuttaa nuoren jo olemassa oleviin harrastuk-
siin tai liikuntatottumuksiin (Ruuskanen 2004, 210). Liikunta vaikuttaa edullisesti
niin diabetesta sairastavaan kuin terveeseenkin ihmiseen. Hoidettaessa nuoruustyy-
pin diabetesta liikunta ei ole valttdméaton asia hyvén hoitotasapainon saavuttamisek-
si. Liikunta kuitenkin vaikuttaa elimistoon parantamalla insuliiniherkkyytta ja alen-
tamalla verensokeria. Liikunta myos piristdd mielialaa ja auttaa yll&pitdmaan yleis-
kuntoa. (Suomen diabetesliitto ry 2002, 62.)

Liikunnan vaikutus on useimmiten lyhytvaikutteinen, joten sitd tulisi harrastaa
sadannollisesti esimerkiksi puolen tunnin ajan joka toinen péiva. Liikunnalla on posi-

tiivinen vaikutus myds veren rasva-arvoihin. (Seppanen ym. 2007, 26-27.)

Diabeteksen hoidossa on tdrkedad huomioida liikunnan vaikutus verensokeritasapai-
noon, silld liilkkuminen alentaa verensokeria. Ennen liikuntaa on tarkeda nauttia li-
séa hiilinydraatteja tai vahentaa insuliiniannosta. Verensokeri voi laskea liiallisesti
jo liikunnan aikana, heti liikunnan jalkeen tai muutamien tuntien kuluttua. Joissakin
tapauksissa liikunta voi jopa nostaa verensokeria. Téllaisia tapauksia voivat olla
muun muassa liian vahainen insuliinin saanti, liiallinen hiilihydraattien nauttiminen

tai litkuntasuoritus, joka lis&4 stressitekijoité. (llanne-Parikka 2009, 275-276.)
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2.5.3 Nuoruustyypin diabeetikon ruokavalio

Alussa diabeetikko tarvitsee ohjausta ja tietoa ruokavaliosta. On kuitenkin tarkeaa
muistaa, ettd sydminen ei ole pelk&stadén diabeteksen hoitamista vaan myds luonnol-

linen ja nautittava osa arkea. (Suomen diabetesliitto ry 2002, 34.)

Diabeetikon hoidossa keskeisin asia on ruuan ja insuliinin vaikutusten yhteensovit-
taminen. On térkedd muistaa mahdollisimman saannéllinen ja tihed ruokailurytmi,
silla saannollisesti pistettdva insuliini alentaa verensokeria. Diabeetikolle suositelta-
va ruokavalio on samanlainen kuin muulle véestélle suositeltava ruokavalio. Dia-
beetikon on kuitenkin tarkeda Kiinnittdd huomiota ruuan maaraén ja valttda muuta-
mien ruoka-aineiden liiallista kaytt64. Suositeltavia ruokia ovat muun muassa kas-
vikset, juurekset, marjat, hedelmét sek& kuitupitoiset ruuat, jotka siséltavat taysvil-
jaa. Lisaksi pehmedt kasvirasvat ja vaharasvaiset maito — ja lihavalmisteet ovat suo-
siteltavia ruokia diabeetikolle. Valtettdvia ovat muun muassa kovien rasvojen, liial-
lisen sokerin seka suolan kayttd. (Suomen diabetesliitto ry 2002, 34-39; Heinonen
2009, 122.)

Diabeetikoille suositellaan pidettavaksi aluksi ruokapéivékirjaa noin kolmen péivén
ajan. Ruokapdivakirjan tavoitteena on antaa tietoa itse ruokavaliosta ja siitd, miten
ruoka vaikuttaa hoitotasapainoon. Ruokapdivakirjaan Kirjataan kellonaika, syoty
ruokamaarg, pienet vélipalat sek& napostelut. Nain ollen paivén paatteeksi voidaan
laskea syddyt hiilinydraatit ja kilokalorit. (Seppanen ym. 2007, 22-23.)
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3. NUORUUS JA PITKAAIKAISSAIRAUS

3.1 Nuoruusikéa kasvuvaiheena

Nuoruus on hyvin erityinen eldmanvaihe, joka saattaa toisilla kestdd pidempaan
kuin toisilla. Tahan vaikuttavat suuresti yksilollisyys ja kulttuuriset erot. Nykyaika-
na tullaan murrosikaan entista aikaisemmassa vaiheessa ja timan vuoksi myG6s mur-
rosika jatkuu tavallista pidempéaan. (Aaltonen, Ojanen, Vihunen & Vilén 1999, 12—
14.)

Nuoruusvaiheen aikana lapsesta muotoutuu aikuinen. Kaikille kehittyvét yksilolli-
nen ulkomuoto, persoonallisuus ja sosiaalinen ympadristd. Nuoruusvaiheen aikana
nuori selkiyttdd oman eldméansa merkitystd. Nuoruutta voidaan kutsua siirtymévai-
heeksi aikuisuuteen. Tamén eldmanvaiheen aikana nuori kasvaa fyysisesti, psyykKki-
sesti ja sosiaalisesti. (Aaltonen, Ojanen, Vihunen & Vilén 1999, 12-14.)

Lapsi saavuttaa murrosian viimeistdadn 12 vuoden idssd, ja murrosika saattaa jatkua
17-18 ikdvuoteen asti. Murrosidssa ovat vahvasti esilld lapsen seksuaalinen kehitys
sekd fyysinen kehitys aikuiseksi. Murrosidssa fyysisen kehityksen liséksi tapahtuu
valtavasti henkisid muutoksia, silld murrosikéisestd kasvaa nuori aikuinen. Tahan
nuoruusian vaiheeseen kuuluu myds psykososiaalinen kehitys, jolloin lapsuuden
riippuvuus kehittyy itsendiseen aikuisuuteen. Monilla nuorilla edelld mainittu it-
sendistymisen vaihe kestaa pitkélle yli 20 vuoden. Nuoruudella kuitenkin tarkoite-
taan ikdvuosia 12-18. (Katajamaki 2004, 72-73.)

3.2 Pitkaaikaissairauden vaikutus nuoren elamaan

Nuorten tyttdjen ja poikien pitkdaikaissairauksien méaré on kasvanut huimasti. Pit-
kéaikaissairaat joutuvat terveiden ik&tovereidensa tavoin kohtaamaan samat nuo-
ruusian kehitykselliset haasteet. (Makkonen & Pynnonen 2007, 225.) Murrosikééan

liittyvd hormonitoiminnan lisdédntyminen ja fyysinen kasvu muuttavat nuoren
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psyykkisté tasapainoa. Nuoren on sopeuduttava néihin sisdisiin ja ulkoisiin muutok-
siin. (Aalberg & Siimes 1999, 196.) Psyykkinen kehitys pitkdaikaissairailla nuorilla
vaikuttaa siihen, millaiseksi nuori kokee itsensé ja kuinka hyvin han huolehtii itses-
tdan. (Makkonen & Pynnénen 2007, 225.)

Balfour-Lynn on todennut Kirjassaan, ettd pitk&aikaissairaus vaikuttaa somaattiseen
kehitykseen monella eri tavalla. Useat pitkaaikaissairaudet aiheuttavat kasvun hi-
dastumista ja puberteetin viivastymistd. Nama ovat tyypillisimpié sairauksissa, jois-
sa voi esiintyd aliravitsemusta, esimerkiksi suolistosairaudet ja syémishairiot. Kas-
vun hidastuminen voi olla ohimenevéé ja nuori voi kuitenkin saavuttaa normaalin

pituutensa sairaudesta huolimatta. (Makkonen & Pynnodnen 2007, 227.)

Somaattisten muutosten lisdksi sairastamiseen liittyvat psykologiset ja sosiaaliset
seuraukset (Makkonen & Pynnonen 2007, 227). Pless ja Nolan ovat todenneet, etta
pitk&aikaissairaus lapsuudessa lisdd tunne-elamén héiriintymisen riskin kaksinker-
taiseksi ja ettd tdma todennékoisesti vaikuttaa myos lapsen persoonallisuuden kehit-
tymiseen (Makkonen & Pynndnen 2007, 227).

Nuoren sopeutuminen sairauteensa edellyttdd sairauden tai vamman hyvaksymista
osaksi itsed. Taméan kautta nuori voi hyvéksyé sairauden tuomat mahdolliset rajoi-
tukset ja samalla kasitys omasta itsesté ja ruumiinkuvasta muuttuu. Jos nuori ei pys-
ty sisdistdmadn sairauttaan, han saattaa sulkea sairauden tai vamman pois mieles-
taan kieltamalla tai unohtamalla sen téysin. Nuori voi myos tuntea vihaa sairauttaan
kohtaan tai tuntea sen uhaksi. Tdma voi usein johtaa hoidon laiminlydmiseen. (Aal-
berg & Siimes 1999, 224.)

Nuoren ruumiinkuva ja seksuaalisuuden kehitys voivat vaaristya silloin, kun sairaus
on né&kyva tai hoitojen vuoksi nuori joutuu pitkéksi aikaa eroon muista ik&tovereis-
taan. Pitkdaikaissairaat nuoret ovat vahemman tyytyvaisia ruumiiseensa kuin terveet
nuoret. Epdvarman ja hd&mmentyneen nuoren tyytyméttomyyden tunteet itseensa
suuntautuvat usein painoon ja voivat johtaa ongelmalliseen painon séatelyyn. Oleel-

lista on se, mink& merkityksen nuori ndille rajoitteille tai ndkyville vammoille antaa
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ja pystyykd han ottamaan sairaan ruumiinsa omakseen. On myds tarkeaa, ett4 nuori
saa seksuaaliterveyspalvelujen liséksi tietoa sairauden vaikutuksista seksuaalield-
maan ja hedelmallisyyteen. (Makkonen & Pynnénen 2007, 228-229.) On muistetta-
va, ettd pitk&aikaissairaus ei ole este seksuaalisuudelle (Koistinen, Ruuskanen &
Surakka 204, 83).

Moran, Jacobs ja Steinberger toteavat, ettd kasvukauden aikana nuori tarvitsee ra-
vinnon kautta runsaasti energiaa. Pitkdaikaissairauden hoidossa voi ilmetd ongelmia
muuttuneen energia- ja aineenvaihduntatasapainon vuoksi. Kasvukauden aikana
nuoren lddkeannoksia joudutaan mahdollisesti myds miettimaén uudelleen. My0s
hormonitasapainon ongelmat ovat yleisid; esimerkiksi diabeetikoilla suurentunut
kasvuhormonipitoisuus lisaa insuliiniresistenssia, mika taas huonontaa hanen glu-

koositasapainoaan. (Makkonen & Pynnonen 2007, 229.)

Aalbergin ja Siimeksen teoksessa “Lapsesta aikuiseksi” todetaan, ettd lapsen sai-
rauden kulkuun vaikuttaa muun muassa se, miten vanhemmat suhtautuvat sairau-
teen ja mita toiveita ja odotuksia heilla on lapsen suhteen. Vanhempien voi olla vai-
kea luottaa nuoruusikaisen kykyyn huolehtia itsestd&n jos nuori ei vaikuta luottavan
itseensd ja kykyynsé vastata itsensa hoitamisesta. Vanhemmat voivat olla myés ah-
distuneita ja pelokkaita ja osaltaan siten estdd nuoren mahdollisuuksia kokeilla,
kasvaa ja itsendistyd. (Makkonen & Pynnonen 2007, 229.) Huomiota Kkiinnitetdan
helposti menetykseen, eik& vahvuuksia ja jaljell& olevia asioita ndhdd (Koistinen
ym. 2004, 82).

Vaikeinta aikaa sairastumiselle on murrosika. Psyykkinen, fyysinen, sosiaalinen ja
seksuaalinen kehitys on juuri alkanut ja unelmia tulevaisuudesta on syntynyt. Nuori
saattaa tulla uudelleen lapsenomaisen riippuvaiseksi vanhemmistaan, jolloin heista
irtautuminen on vaikeampaa. Kaveripiiri asettaa kayttaytymissaannot ja elamantyyli
voi aiheuttaa hankaluuksia sairaudesta aiheutuvien vaatimusten, kuten kurinalaisuu-
den, s&anndllisyyden ja etukéateissuunnittelun kanssa. (Koistinen ym. 2004, 83;
Né&nt6-Salonen & Ruusu 2007, 7.) Myohdisnuoruudessa alkanut pitkdaikaissairaus
aiheuttaa véhiten myrskyisyyttd, jos nuoren identiteetti ja itseluottamus ovat kehit-
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tyneet i&nmukaisesti. Tassé vaiheessa nuoren huolet suuntautuvat usein koulun-
kaynnin mahdolliseen hairiintymiseen, ammatin valintaan seké tulevaisuuden pa-
risuhteeseen ja itsendiseen eldmaan. (Makkonen & Pynndnen 2007, 229.) Tama tuo
uudenlaista haastetta vasta sairastuneelle. Toisaalta nuori voi kokea myo0s iloa ja
kiitollisuutta siitg, ettd han on yha hengissé, ja ettd huonon olon syy on saatu selvil-
le. (Seppéld 2003, 167.)

Terveydenhuoltohenkildstd on haasteen edessé pitké&aikaissairaiden nuorten hoidos-
sa. Nuorta on tuettava kokonaisvaltaisesti ja nuoren hoitoon sitoutumiseen vaikutta-
vat hoitavan henkilén ja potilaan vuorovaikutuksen laatu, terveydenhuoltojérjestel-
man toiminta ja nuoren oma mahdollisuus vaikuttaa hoitoonsa. Vaikka sairaus voi
olla hyvinkin kuormittava nuorelle ja héanen perheelleen, voi sen hoitoon liittyva
onnistumisen kokemus kasvattaa nuoren itseluottamusta ja auttaa hantd ottamaan

vastuuta eldméstaan. (Makkonen & Pynndnen 2007, 230.)

Koulunkayntiin liittyvid ongelmia voi ilmeté silloin, jos nuori joutuu olemaan pal-
jon poissa koulusta sairautensa vuoksi. Yhteistyd perheen, koulun ja hoitavan tahon
valilla onkin tarkedd. (Makkonen & Pynndnen 2007, 226.)

3.3 Elamaa diabeteksen kanssa

Diabetekseen sairastuminen heréttdd aina tunteita. Jokainen kokee diabeteksen ai-
heuttamat eldmanmuutokset yksilollisesti. Sairastumisen alkuvaiheessa kyky vas-
taanottaa uusia asioita on usein rajallinen. Alkujarkytys voi olla niin suuri, etta sai-
rastunut ei pysty omaksumaan tietoa diabeteksesta ja hoidosta. Sairastumisen lapi-
kayminen aiheuttaa henkistd kuormitusta ja vie voimia. (Suomen diabetesliitto ry
2002, 8-9.) Oleellista on, ettd sairauden alkuvaiheessa otetaan huomioon nuoren
tunteet ja autetaan késittelemaan niitd. Nuorelle tarkeda tassa vaiheessa on lasndolo
ja kuunteleminen. (Ruuskanen 2004, 212.) Myo6hdisnuoruudessa sairastuminen on

ehk& helpompi ymmartéd, mutta toisaalta eldma ilman diabetesta on edelleen hyvin
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muistissa, jolloin sairastuminen saatetaan kokea terveen elamén menetyksené. Sai-
raus asettaa asiat uuteen tarkeysjarjestykseen ja avuttomuuden, kérsimyksen ja kuo-

leman tunteet tulevat osaksi elamaa. (Hanninen 1999, 113.)

Diabetes aiheuttaa nuorelle ristiriitaisia tunteita. Nuoruusikaan itsesséan kuuluvat
psyykkiset, fyysiset ja hormonaaliset muutokset. Nuorilla on vahva halu irtaantua
vanhemmista ja toimia itsendisesti. Diabetes vaatii sdannéllista elaméaa, johon kuu-
luu insuliinin, ravinnon ja liikunnan yhteen sovittaminen. Moni nuori haluaa vastus-
taa erilaisia sdéntojé ja varsinkin diabeteksen vaatimat elaménmuutokset aiheuttavat
useimmissa nuorissa kapinointia. Diabeetikkonuori saattaa purkaa pahaa mieltdan

jattamalla itsensé hoitamisen vahemmalle. (Muurinen & Surakka 2001, 185 — 186.)

Hoitotasapainon heikentyminen murrosidssa on hyvin yleista. Kasvaminen ja kehit-
tyminen kuluttavat seké energiaa ettd insuliinia. Kasvamisen ja kehittymisen lisaksi
my0s tunnetilojen ailahtelut vaikuttavat hoitoon. Rajut riidat vanhempien kanssa tai
voimakkaat tunteet kuten rakastuminen voivat nostaa verensokeria. Nuori tuntee
hyvin usein erilaisuutta muihin nuoriin verrattuna ja diabeetikoilla on suuri halu
samaistua ikatovereihin. Nuoruuteen kuuluvat erilaiset kokeilut, kuten esimerkiksi
alkoholi ja tupakka. Tama liittyy vahvasti siihen, ettd diabeetikkonuori haluaa olla
samanlainen kuin kaikki muutkin. Valitettavan usein tdma kuitenkin johtaa hoidon

laiminlyontiin ja vaikeuttaa diabeteksen hoitoa. (Holopainen 2005, 47.)

Jotkut nuoret saattavat jopa kieltdd kokonaan sairastavansa diabetesta. Nuori voi
kokea, ettd hanté syyllistetddn itsensa huonosta hoitamisesta ja ndin ollen jattd& ko-
konaan itsestddn huolehtimisen. Jokainen diabeetikko kokee jossain eldmansa vai-
heessa pientd masennusta, myos ne, jotka sopeutuvat hyvin diabetekseen. Masen-
nusta voi aiheuttaa jatkuva itsestddn huolehtiminen ja tarkkailu. (Hyvérinen 2004,
6-9.) Sairautta ei voi taysin koskaan hyvéaksyd, mutta sen kanssa voi opetella tule-

maan toimeen ja elad lahes normaalia elamaa (Ojala 2002, 27).
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4. DIABEETIKON SAAMA SOSIAALINEN TUKI

4.1 Sosiaalinen tuki ja sen merkitys

House méérittelee sosiaalisen tuen ihmisten véliseksi vuorovaikutukseksi. Tuki voi
olla emotionaalista, joka pitaa sisélldédn empatian, pitdmisen, rakastamisen, luotta-
muksen osoittamisen ja kuuntelemisen. Tuki voi myos olla instrumentaalista tukea,
johon liittyy aineellisen avun anto ja auttaminen. Sosiaaliseen tukeen liitetdan vah-
vasti myos tiedollinen tuki. Sen avulla yksil6& autetaan tekemaén paatoksia, keskus-
tellaan hanen kanssaan ja kuunnellaan yksilon mahdollisia ongelmia seka tuetaan
hanta I0ytaméaan ratkaisuja niihin. (Tarkka 1996, 12.)

Kirjallisuushaku tehtiin Medic- ja Ebsco-tietokannoissa. Kansainvalisissa tietokan-
noissa hakusanoina kaytettiin sanoja quality of life, diabetes, social support ja ado-
lescent. Hakusanoja yhdistettiin erilaisin versioin. Medic-tietokannassa yhdistettiin
hakusanat sosiaalinen tuki, nuori, diabetes, nuoruustyypin diabetes, perhe, hoito,
sitoutuminen ja vertaisryhma. Liséksi tehtiin kdsihakuja.

Kyngaksen ja Rissasen (2001, 202) pitkaaikaisesti sairastaneiden nuorten hoitoon
sitoutumista koskevassa tutkimuksessa todetaan, ettd motivaatio, jaksaminen seké
tuki vanhemmilta, 1a4kareiltd, hoitajilta ja kavereilta ovat nuorelle tarkeita hoitoon

sitoutumista ennustavia tekijoita.

Lazarus ja Folkman toteavat, ettd sosiaalinen tuki voi vahentdd ihmisen kokemaa
stressid tai se voi jopa estaa rasituksen havaitsemista. Tuki voi myos helpottaa ihmi-
sen selviytymistd ja sopeutumista stressaavaan tilanteeseen. (Aalto 1999, 17.) Sai-
raalle sosiaalinen tuki on tarked selviytymiskeino, sill& ihmisen sosiaaliset voimava-
rat riippuvat kytkenndista toisiin yksiléihin, ryhmiin ja yhteisoéihin (Suihko 2007,
3). Aallon tutkimuksessa kavi ilmi, ettd sosiaalisilla suhteilla on yhteys depressioon.
Ihmiset, joilla on hyvéa sosiaalinen verkosto, masentuvat vahemméan kuin ihmiset,

joilla on puutteita tai konflikteja ihmissuhteissa. (Suihko 2007, 3-4.)
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Marttilan (2003, 42-43) mukaan useimmilla diabetekseen sairastuvilla nuorilla on
jonkinlainen sosiaalinen tukiverkosto. Sosiaalisen verkoston jasenet seka antavat
ettd saavat toisilta sosiaalista tukea. Sairastuvalle tdrkeimpid tukijoita ovat jo ennen
sairastumista laheiset ihmiset, perheenjasenet ja ystavat. He eivat ehkd pysty anta-
maan konkreettista apua diabeteksen omahoidon toteuttamiseen, eivatka voi jakaa
omia kokemuksiaan diabeteksesta, mutta olemassaolollaan ja vélittamisellaan he
osoittavat, ettd diabetesta sairastava ihminen on edelleen tarkea ja arvokas diabetek-

sesta huolimatta.

Diabeetikoiden sosiaalisista suhteista on tehty useita tutkimuksia, ja monissa tutki-
muksissa kay ilmi, ettd diabeetikoilla on ongelmia sosiaalisissa suhteissaan. Tyypin
1 diabeetikoiden on esimerkiksi havaittu olevan useammin naimattomia ja lapset-
tomia kuin muiden ihmisten. Samoin diabeetikoilla on havaittu olevan véhemmaén
l&heisi& ystavié ja heidan on todettu olevan sosiaalisesti eristaytyneempia kuin ih-
misten yleensa. Tutkimusten mukaan diabeetikoiden ajatukset ovat muutenkin pes-
simistisempid ja heilld on vahemman kokemuksia ihmissuhteista kuin ihmisilla
yleensa. (Aalto 1999, 12-16.)

4.2 Perheen tuki

Diabeteksen hoito ja sen omahoito on haasteellista nuoren kehitykselle, terveydelle
ja koko perheelle (Makkonen & Pynnénen 2007, 225, 230). Hoitovastuun siirtymi-
nen vanhemmilta nuorelle ei aina suju ongelmitta. Nuoruudessa diabeteksen hoito-
tasapaino yleensd huononee ja syyt siihen ovat yleensa seké fysiologisia etta psy-
kososiaalisia. (Raappana 2007, 28.) Nuori tarvitsee perheen ja ammattilaisten tukea
ja kannustusta identiteettinsa rakentamiseen ja omahoidon tukemiseen (Makkonen
& Pynnénen 2007, 230).

Diabeteksen merkitys ihmiselle itselleen ja hédnen perheelleen vaihtelee sairastuneen

idn mukaan ja myo6s sen mukaan, onko sairastunut lapsi, sisarus, vanhempi vai puo-



22

liso. Sairaus tuo elamé&an muutoksia ja se vaikuttaa seké sairastuneen ettd laheisten
ihmisten eldmaan, itsetuntoon, perhesuhteisiin, avuntarpeeseen ja sosiaaliseen vuo-
rovaikutukseen. (Marttila 2003, 30-31.)

Marttila (2003, 30-32) toteaa, ettd lapsen sairastuminen diabetekseen on perheelle
aina suuri asia. Monenlaiset tunteet, kuten vanhempien syyllisyys ja voimattomuus
tai lapsen pelko, ovat luonnollisia. Vanhemmille lapsen sairastuminen on aina sok-
Ki. Lapsen sairastuminen voi joko tiivistaa perhettd ja luoda laheisyytta tai repia au-

ki perheessé jo ennestadn olleita sérdja ja korostaa aikaisempia ristiriitoja.

Sairastava pitda tarkednd, ettd joku itselle tdrked ihminen ymmaértad sairastumiseen
liittyvia kipeitd tuntemuksia. Laheisen on myos térkeé seké jakaa sairauteen liittyvia
pelkoja ja suruja ettd antaa rohkaisua ja toivoa, kun sairastavan oma toiveikkuus
vahenee. Pitkdaikaissairaat eivat odota l&heisiltadn surkuttelua ja saalia. Erityisase-
maan asettaminen aiheuttaa enemmankin masennusta ja turhautumista. Sairastavat
odottavat ja toivovat muiden suhtautuvat sairauteen mahdollisimman luonnollisella
tavalla. (Siponen 2003, 148.)

Vanhemmat toimivat kaikki hieman eri tavoin tuen antajina. Osa vanhemmista luot-
taa nuoren omahoitoon ja tukee kasvuprosessia, osa seuraa taustalla hieman vetay-
tyneend ja osa ylihuolehtii. Vanhempien luottamusta nuoren omiin kykyihin diabe-
teksen hoidossa ja nuoren itsendistymisessa tulisi tukea. (Astedt-Kurki, Paavilainen,
Paunonen-llmonen, Raappana & Tarkka 2002, 82-83.) Jos vanhemmat ovat yli-
huolehtivaisia ja puuttuvat liikaa nuoren omahoitoon, nuoren itsendistyminen ja
kasvaminen vastuuseen voivat hidastua. He ovat pitk&an riippuvaisia vanhemmis-
taan ja seurauksena voi olla ristiriitojen lisddntyminen. Silloin kun nuori tarvitsee
konkreettista apua ja osallistumista omahoidon toteutukseen, vanhempien huolehti-
minen on tarkoituksenmukaista. Vanhempia on syyté ohjata siihen, ettd he tunnista-
vat nuoren kehitysvaiheet, vastuun jakamisen seké rajojen ja sopimusten tekemisen.
(Raappana 2007, 28-29.) Perhe saattaa myds pysyé tdysin sivussa diabeteksen hoi-
dossa, silla perheenjasenen sairastaminen voi olla pelottavaa. Perhe suojelee siten

itsedén liialta huolelta. Muut perheenjasenet voivat tulla voimattomiksi ja kyvytto-
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miksi antamaan diabeetikolle tukea ja rohkaisua. Toisaalta diabeetikot eivat itse
valttamatta aina halua keskustella sairaudestaan perheensa kanssa. Talla tavalla he

haluavat varjella perhettaan ylimaaraiselta huolelta. (Suihko 2007, 48.)

Nuorella ja hédnen vanhemmillaan on usein myos erilaiset nakemykset diabeteksen
hoitovastuun jakautumisesta perheessa ja se voi vaikuttaa nuoren motivaatioon dia-
beteksen hoidossa. Konfliktitilanteet nuoren ja vanhempien valilla vaikeuttavat hoi-
don etenemista ja lisadvat perheen stressid ja estdvat hoitoon sitoutumista. Ensim-
maiset konfliktitilanteet alkavat usein nuoren ollessa murrosidssé. Nait4 aiheuttavat
nuoren lisddntynyt hoitovastuu ja diabeteksen hoidon péivittdiset vaatimukset, hoi-

totoimenpiteet ja ruokavalion noudattaminen. (Raappana 2007, 28-29.)

Diabeteksen hoidon alkuopetuksen aikana hoidonohjaus on suunnattu enimmékseen
vanhemmille ja nuoren oma osaaminen saattaa matkan varrella unohtua (N&anto-
Salonen & Ruusu 2007, 7). Kiviniemi ja Saha toteavat, ettd vanhempien tuki ja
osallistuminen diabeteksen hoitoon on ensisijaisen tarkedd koko nuoruusian ajan
(Nanto-Salonen & Ruusu 2007, 8). Nuoren suhde vanhempiin on ailahteleva ja kon-
flikteilta ei usein voi vélttyd. Nuori kapinoi ja haluaa irti vanhempien holhouksesta
mutta valilla hdn mielellddn luovuttaa vastuun vanhemmilleen. (Nanto-Salonen &
Ruusu 2007, 8.) Nuori, joka ei hallitse viela omahoitoaan, tarvitsee vield jonkin ai-
kaa vanhempiensa lasndoloa ja tukea kasvaakseen hoitovastuuseen. Hén tarvitsee
myos tiedollisia ja taidollisia valmiuksia omahoidon hallintaan. (Astedt-Kurki ym.
2002, 83.) Kyngaksen, Hentisen ja Barlowin mukaan luottamuksellinen suhde van-
hempiin palaa nuoren myéhemmaéssa kehitysvaiheessa. Tall6in nuori pitad vanhem-
pien tiedusteluja enemmankin kannustavana tukena kuin ikdvana uteluna henkil6-
kohtaisista asioista. (Kyngas 1999, 310.)

Nuori ja hénen perheensa tarvitsevat ammattilaisten tarjoamaa tukea ja ohjausta py-
syvén hoitotasapainon saavuttamiseksi (Kallioniemi 2005, 21). Tulokkaan ja Tapa-
naisen artikkelista kdy ilmi, ettd nuorten ohjauksessa on tarkeéa toimintakaytanttjen

kehittdminen yhdessa perheen kanssa (Raappana 2007, 30).
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Terveenkin murrosikdisen perheen ja heidén tukijansa tulisi ymmartaa, ettd vaikka
nuori vanhemman mielestd kayttdd kotiaan enda huoltopaikkana, nuorelle on yha
tarkedd tuntea turvallisuutta, yhteenkuuluvuutta, 18mpoé ja pysyvyyttd perheessa
(Astedt-Kurki, Joroinen & Tarkka 2005, 22).

4.3 Ystavien tuki

Diabeetikon itsendistymisessd ja hoitovastuuseen kasvamisessa ovat olennaisena
asiana turvalliset ja hyvét ystdvyyssuhteet. Ystavéat ovat yleensd ymmartavaisia, ei-
vit syrji ja ovat hyvin tarkeita nuorelle. (Astedt-Kurki ym. 2002, 80-81.) Kyngék-
sen ja Rissasen (2001, 203) tutkimuksessa kavi ilmi, ettd ystaviltd saatu tuki on
merkitseva nuoren diabeetikon hoitomotivaation kannalta. Ystavilta tukea saavat
diabeetikkonuoret sitoutuvat 2,1 kertaa todennakdisemmin hoitoonsa kuin ne, jotka

eivét saa ystaviltdan tukea.

Useat diabeetikkonuoret kaantyvéat perheen sijasta ystavien puoleen, kun he tarvit-
sevat apua. Ystavat auttavat erityisesti ongelmatilanteissa ja viettdvat aikaa nuoren
kanssa keskustellen, pohtien ja rohkaisten. Ystavat saattavat tarkkailla merkkeja lii-
an alhaisesta verensokerista tai muistuttavat diabeetikkonuorta ruokavalion noudat-
tamisesta. (Gee, Lipton, Quinn, Smith & Solomon 2007, 324-326; Kaunonen, Koi-
vula & Tarkka 2005, 304.)

Pricen mukaan nuori voi sitoutua hoitoonsa vasta sitten, kun han on saanut kave-
reidensa hyvéksynnén itsensa hoitamiselle. Nuoren on tarkea tietaa, etta kaverit hy-
vaksyvat hanen sairautensa ja sen mukana tuomat asiat. (Kyngés & Rissanen 2001,
204.)

Diabeetikolla on térkeé olla myos ns. terveitd ystavid, jotka eivét sairasta diabetesta.
Tall& tavoin diabeetikko voi hetkeksi unohtaa diabeteksen ja pitéa ikadn kuin lomaa
sairaudestaan. (Suihko 2007, 74.) Tytto- ja poikaystavat ovat myos tarkeité tuen an-
tajia (Kaunonen ym. 2005, 308).
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4.4 Hoitohenkilokunnan tuki

Sairastumisen myo6ta diabeetikon eldméan tulee uusia ihmisid, kuten hoitopaikan
ammattilaiset: 14akéri, diabeteshoitaja ja heidén kauttaan muita tarvittavia asiantun-
tijoita. Diabetekseen ammatikseen perehtyneiltd ihmisiltd voi saada hyvid neuvoja
omahoidon vaiheleviin tilanteisiin. Oman hoitopaikan kautta voi tarvittaessa paasta

tapaamaan muitakin alan asiantuntijoita. (Marttila 2003, 42.)

Nuorta tytt0d tai poikaa hoitavan henkilon on tarked ymmartad nuoruusian kehityk-
sen ja sairauden valinen vuorovaikutus. Vaikka pitkéaikaissairaus ei aiheuttaisikaan
ongelmia, l&ékéarin on silti hyva arvioida potilaansa kokonaistilanne ja miettia, onko
psykososiaalinen kehitys mahdollisesti vaarantunut ja tarvitseeko nuori ammatillista
tukea. (Makkonen & Pynnonen 2007, 230.)

Hoitohenkilokunnalta saatu tuki on erityisen tdrkedd nuoruustyypin diabeteksen
hoidossa (Kyngas & Rissanen 2001, 202—203; Astedt-Kurki ym. 2002, 79). Hoita-
jilta tukea saavat nuoret sitoutuvat 7,3 kertaa todennédkdisemmin hoitoonsa kuin ne,
jotka eivat saa tukea. La&kareiltd tukea saavat sitoutuvat 3,4 kertaa todennékoisem-
min hoitoonsa kuin tukea saamattomat. (Kyngés & Rissanen 2001, 203.)

Suihkon (2007, 49-63) tutkimuksessa laakarin tuki diabeetikolle osoittautui tarke-
aksi. Laakarin tuki on tarkeda, koska diabeteksen tiukka kontrollointi ja elamanhal-
linta voivat olla potilaalle erittdin vasyttavia ja turhauttavia. Laakérilla on hyvin
suuri merkitys siind, millaiseksi potilas sairautensa késittad, koska potilaat vakuut-
tuvat juuri ladkarin puheista. Ladkarin on ymmarrettava, kuinka vaativa sairaus dia-
betes voi olla ja etta laékari sallii potilaalle vapauksia. Ladkarin taytyy myos ym-
martad, etteivat samat ratkaisut sovi jokaiselle potilaalle vaan sairaus on jokaisella
eri. Raja liiallisen kyttd&dmisen ja tarpeellisen kontrolloinnin valilla on kuitenkin
héilyva. Toisaalta kontrollointi luo turvallisen ilmapiirin, kun potilas tietaa, etta 14a-
kéri seuraa potilaidensa terveyttd. Turvallinen 1&dakéri antaa potilaalle sité sosiaalista
tukea, joka auttaa potilasta selviytymaan diabeteksen kanssa. Diabeetikot arvostavat
ladkaria, joka on ystavallinen ja jolla on aikaa keskustella ja halu hoitaa potilasta.
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Sosiaalinen tuki toteutuu vastaanotolla, jos potilaalla on tilaisuus kertoa ongelmalli-
sista asioistaan. Toisaalta laékarissa kaynti sitoo liikaa, jos sitd tapahtuu liian usein.
Potilaasta voi tuntua, ettd laakarilla kdynti rajoittaa hénen vapauttaan ja hallitsee
hénen elaméénsd. Osa diabeetikoista pitddkin ladkarissa kaynteja vastenmielising,
koska he eivat halua olla kenenk&an tarkkailun kohteena.

On toivottavaa, ettd ladkéari-potilassuhde olisi mahdollisimman pitka eli liian usein
tapahtuvia ladkarin vaihdoksia tulisi valttaa. Tuttu ladkari luo turvallisuutta ja uskoa
siihen, ettd joku tuntee potilaan ja on valmis ottamaan vastuuta h&dnen hoidostaan ja
terveydestaan. (Suihko 2007, 63.)

Jokaisessa potilaskontaktissa ja hoidonohjaustilanteessa on tarkeaa tarjota nuorelle
kokemuksia osaamisesta, onnistumisesta ja elamanhallinnasta. Ndma antavat moti-
vaatiota ja lisdvoimia omahoitoon. (Keskinen, Kinnala, N&ntg-Salonen, Putto-
Laurila, Ruusu & Saha 2004, 391.) Jokaisesta pienesta edistysaskeleestakin on tar-
ked antaa positiivista palautetta. Takaiskujen tullessa on nuorta autettava innostu-

maan uudesta yrityksestd. (Nanté-Salonen & Ruusu 2007, 8.)

Onnistuneen diabeteksen hoidon perusta on avoin ja positiivinen vuorovaikutus
nuoren, hdnen perheensd ja diabeteshoitoryhmén valilla. Diabeteshoitoryhmén on
tarjottava nuorelle ja hanen perheelleen riittavat tiedot, taidot ja psykologinen tuki
diabeteksen hoitoon. Nuoren mielipidettd on kuunneltava ja arvostettava. Nuori
odottaa my6s valinnanmahdollisuuksia Tavoitteena on nuoren hoitomotivaation
kasvattaminen ja valmiudet tekemdan omia hoitoratkaisuja ja kehittymé&an asiantun-
tijaksi diabeteksensa hoidossa. Nuoren ja hanta hoitavan hoitohenkildston tapaami-
sen aiheena pitdisi olla nuoren arkipdivan eldma eika nuoren sairaus. Keskustele-
malla arkipéivéstd paastadn keskustelemaan myos siitd, mitd sairaus merkitsee jo-
kapaivaiselle elamélle. (Kiviniemi & Saha 2005, 14; Kyngds & Rissanen 2001,
205.)
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4.5 Vertaistuki

Monet diabeetikot pitdvat yhteyttd Suomen Diabetesliittoon ja sen paikallisjarjes-
toihin. Sen kautta 10ytyy myos kansainvélisid yhteyksia. (Marttila 2003, 43.) Diabe-
tesliitto on paikallisjarjestdjen muodostama kansalaisjarjesto, joka antaa tukea dia-
beetikolle ja hanen l&heisilleen. Diabetesliitto tukee diabeteksen kanssa eldmisté
seka edistdd diabeetikoiden eldménlaatua. Diabetesliitto kehittdd liiton ja yhdistys-
ten jarjestaméé ja koordinoimaa sopeutumisvalmennusta, hoidonohjausta ja muuta
kuntouttavaa toimintaa. Liitto edistdd toimintamuotoja, jotka saavat ihmiset ko-
koontumaan, liikkumaan, toimimaan yhdessd ja tukemaan toinen toistaan. Liitto
kehittad verkkopalvelujensa (www.diabetes.fi) kautta toimivaa foorumia, joka tukee
seké yhdistystoimintaa ettd diabeetikoita ja heidan laheisiadn. (Suomen Diabetesliit-
to ry 2006, 2-4.)

Diabetesliiton, diabetesyhdistysten ja hoitoyksikkdjen jarjestamat kurssit ja leirit
ovat keskeinen osa nuorten diabeetikkojen hoitoa. Nuori saa niistd vertaistukea,
mahdollisuuksia kokemusten vaihtoon ja usein ensimmaiset mahdollisuudet kokeil-
la yksindén selviytymista turvallisessa ympéristossd. (N&nto-Salonen & Ruusu
2007, 9.)

Kaikki diabeetikkonuoret eivat halua puhua sairaudestaan. Jos diabeetikko salaa
sairauttaan, siihen voi olla syyné se, ettd sairastunut hapeda sairauttaan ja tuntee it-
sensé erilaiseksi kuin muut. Puhumattomuus voi olla sairastuneelle keino selvita
sairauden aiheuttamasta jarkytyksestd ja sen tuomista muutoksista elamassa, silla
sairaudesta ei tarvitse puhua, jos toiset ihmiset eivat tieda, eivatka kysele siitd. Talla
tavoin sairastuminen on helppo sivuuttaa arjessa ja sairastunut pystyy rauhassa toi-
pumaan Kriisistd. Ystavat, naapurit ja muut ihmiset saattavat olla kuitenkin uteliaita
ja kiinnostuneita sairaudesta, ja riittdmaton tieto diabeetikon sairaudesta on saatta-

nut johtaa jopa hénen syrjimiseensd tai vélttelyyn. (Suihko 2007, 33-36.)

Diabeetikon halu puhua sairaudestaan ja tapa, miten hén sairauteen suhtautuu, riip-

puvat osittain siitd, minka ikdainen han on sairastumishetkelld ollut. Sairastuminen


http://www.diabetes.fi/
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koetaan usein shokkina ja kriising, jossa koetaan epatodellisuuden, vihan ja surun
tunteita. Tilanne voi olla erittdin vaikea silloin, jos sairastunut on ollut taysin terve
ennen sairastumistaan eiké hanelld ole ollut mitadn kosketusta kyseiseen sairauteen
ennen. (Seppala 2003, 167; Suihko 2007, 34.)

Kangas Kkirjoittaa, ettd diabetes on sairaus joka yleistyy koko ajan maailmalla ja
Suomessa. Diabetekseen sairastunut ei aina ole valttdmatt4 tuntenut muita diabeeti-
koita, mutta nykyaan jokaisella ihmisell&a on varmasti jonkinlaista tietoa sairaudesta
ja sitd sairastavista. Sairaudesta puhuminen on tullut normaalimmaksi, kun sairai-
den madrad on liséantynyt. Diabeetikoiden kannalta saatavilla olevan vertaistuen
maara lisdéntyy koko ajan, joten asioiden jakamisesta samaa sairautta sairastavien
kanssa on tullut mahdollista. Puhumalla halutaan saada tukea ja ymmarrysta muilta
ihmisiltd. Muilla diabeetikoilla on terveisiin ihmisiin ndhden enemmén kykya
kuunnella ja elaytya toisen diabeetikon asemaan. Diabeetikko hankkii sairaudestaan
paljon henkildkohtaista, kokemukseen perustuvaa tietoa, jota on sitten mahdollista
jakaa toisten kanssa. Muuta tietoa voi hakea esimerkiksi internetistd, lehtiartikke-
leista tai la&ketieteellisista tutkimuksista. My0s alan potilasjéarjeston jasenyys ja ter-
veydenhuollon ammattilaisten tai vertaisten tarjoama informaatio ovat nykyisin hy-
vin kaikkien sairastuneiden saatavilla. (Suihko 2007, 37-39.)

Mieltd painavista asioista taytyisi voida ja uskaltaa puhua eiké salata niitd muilta.
Diabeetikkonuorille on tarkedd jakaa mielipiteitd ja kokemuksen myota saatua kay-
tdnnon tietoa muiden ihmisten kanssa. (Suihko 2007, 40-41.) Siposen (2003, 149)
mukaan sosiaalisten suhteiden avulla saadaan apua niin kaytdnnon kuin myos
psyykkisiin ongelmiin. Sosiaaliset suhteet esimerkiksi vahentavét yksindisyyden ja
epéonnistumisen tunteita. Toiselta saatu myotatunto ja ymmarrys auttavat selviyty-
maan. Sairauteensa optimistisesti ja luottavaisesti suhtautuvat voivat toimia selviy-

tymistd edistavina roolimalleina muille.

Diabeetikon keskeisimpié tuen tarpeita lisdavia tilanteita ovat erilaiset kriisitilan-
teet. Esimerkiksi diabeteksen my6td mahdollisesti kehittyvien liitdnndissairauksien
puhkeaminen huolestuttaa diabeetikoita. (Suihko 2007, 41.) Namé lis&sairaudet
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voivat aiheuttaa epavarmuutta, pelkoa, avuttomuuden tunteita sekd masennusta.
N&ma tunteet ovat sitd yleisempid, mitd kauemmin diabeetikko on sairastanut.
(Marttila 2003, 29-30.) Naiden asioiden l&pikdyminen toisten ihmisten kanssa on
tarkedd, jotta ongelmia péésee kasittelemaan ja niitd oppii jatkossa valttdmaan. Sel-
viytymistéd auttaa kuitenkin myos se, ettei asioita pohdi liikaa. (Suihko 2007, 42.)
Siposen tutkimuksessa kévi ilmi, ettd toivo on tarked selviytymistd edistava tekijé
pitkdaikaissairailla. Toiveikkuutta on mahdollista yllapitaa siten, ettei ongelmallisia
asioita mieti liikaa. Toivon yll&pitdmisessa korostuukin sosiaalisten tukiverkostojen
merkitys. (Suihko 2007, 42.) Muiden ihmisten tarjoama tuki, rohkaisu, kuuntelu ja
ymmarrys ovat tarkeita toiveikkuuden yllapitajia. Kuuntelijan ei tarvitse valttamatta
olla terveydenhuollon asiantuntija eiké terapeutti vaan laheinen ihminen, vertainen
tai ystava. Diabeetikko tarkkailee oman kayttdytymisensa perusteella toisten ihmis-
ten antamia vihjeitd ja muodostaa siten kuvaa itsestadn diabeetikkona. (Suihko
2007, 42-44.)

Puhumisen tarpeelle on 16ydettavissa kolme eri selitysta. Ensiksikin sairauden mer-
kitys korostuu diabeetikon eldméssa omahoidon merkityksen lisd&ntymisen seura-
uksena, ja tdmé& pakottaa diabeetikoita ké&sittelem&én sairastamista uudella tavalla.
Samalla diabeetikoille tulee uudenlaista tarvetta kertoa sairaskokemuksistaan muille
ihmisille. (Suihko 2007, 43.)

Toiseksi, sairaudesta puhuminen on luonnollisempaa diabeetikoiden mééran lisdan-
tyessa. Yha useampi ihminen sairastaa jotakin pitkaaikaissairautta. Diabetes on mo-
nille ihmisille yhteinen asia, ja monet ongelmat ja ajatukset ovat heidén keskensa
jaettavissa. (Suihko 207, 43.)

Kolmas selitys l6ytyy aikakauden luonteesta. Télle ajalle on tyypillista, ettd ihmisil-
I& on tarve hakeutua toisten joukkoon. Sairauden puhumisesta on tullut luonnollista
ja diabeteksesta puhutaankin nyt enemmaén julkisuudessa. Omista sairauskertomuk-
sista puhuminen on mahdollista, sill& sairauspuheen normaalistuminen mahdollistaa
yksityisasioista keskustelemisen toisten ihmisten kanssa. Diabeetikot ovat sisdista-

neet puhumisen merkityksen ja tastd on osoituksena vertaisryhmien madran paljous
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sekd omista sairaskokemuksista kertominen esimerkiksi Diabetes-lehdessé. (Suihko
2007, 43.) Diabetesnuorilla on myds oma keskustelufoorumi internetosoitteessa

www.diabetes.fi/ubbthreads/ubbthreads.php.

Tietoa kerdten diabeetikosta tulee sairautensa asiantuntija, jonka tietdmys sairaudes-
ta lisdantyy oman kokemuksen kautta ja lisdantyneen tiedotuksen seurauksena. Ta-
ten sairauteen liittyvien asioiden jakaminen ja tunteista puhuminen on mahdollista,
silld siihen 16ytyy sanoja ja kasitteitd. (Suihko 2007, 39.)

Kirjallisuuskatsaus osoittaa, ettd diabeetikkonuoret tarvitsevat ja saavat sek& emo-
tionaalista, instrumentaalista etté tiedollista tukea.
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5. TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSTEHR-
TAVA

Taman opinnaytetytna tehtdvan tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla sosiaalisen
tuen merkitystd ja riittdvyyttd nuoruustyypin diabetesta sairastavalle 12-18-
vuotiaalle nuorelle. Lisaksi tutkimuksessa perehdytddn siihen, millaista tukea dia-

beetikkonuori toivoo saavansa.

Tutkimuksessa tavoitteena on tuottaa tietoa laheisten ja hoitohenkilékunnan anta-
man tuen sekd vertaistuen merkityksesta ja riittdvyydesta diabeteksen hoidossa.
Tiedon avulla hoitohenkilokunta ja nuorten l&heiset voivat ymmartad, tukea, kan-

nustaa ja ohjata nuorta pitkdaikaisen sairauden omahoidossa.

Tutkimustehtdvana on kuvailla:

1. Millaiseksi diabeetikkonuori kokee laheisilta saadun sosiaalisen tuen diabe-

teksen hoidossa?

2. Millaiseksi diabeetikkonuori kokee hoitohenkildkunnalta saadun sosiaalisen

tuen diabeteksen hoidossa?
3. Millaiseksi diabeetikkonuori kokee vertaistuen diabeteksen hoidossa?
4. Miten riittavaksi diabeetikkonuori kokee saamansa sosiaalisen tuen?

5. Minkalaista tukea diabeetikkonuori toivoo saavansa?
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6. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimuksen kohderyhm4 ja aineiston keruu

Aineistonkeruumenetelméksi valittiin kysely. Kysely on sopiva aineistonkeruume-
netelmé silloin, kun halutaan keréatd laaja tutkimusaineisto. Tutkimukseen voidaan
saada paljon osallistujia ja kyselyssa voidaan kysyd monia asioita. Kyselymenetel-
mé sdastad tutkijan aikaa ja vaivannakod, joten se on menetelména tehokas. Tutki-
muksen lahestymistapa oli padosin laadullinen eli kvalitatiivinen ja siksi kysymyk-
set olivat avoimia. Laadullisella lahestymistavalla pyritddn kokonaisvaltaiseen tie-
donhankintaan. (Hirsjarvi ym. 2009, 164, 195.) Kysely sisélsi myds pienen kvanti-

tatiivisen osuuden.

Tutkimuksen kohderyhma koostui Vaasan keskussairaalan lastentautien poliklini-
kan ja sisatautien poliklinikan nuorista diabetespotilaista. Tutkimukseen osallistu-
minen oli vapaaehtoista ja siihen kutsuttiin kaikki halukkaat 12—18-vuotiaat nuo-
ruustyypin diabetesta sairastavat nuoret. Kyselylomakkeita vietiin poliklinikoiden
diabeteshoitajille jaettavaksi yhteensd 78 kappaletta. Nédiden 78 kyselylomakkeen
joukossa oli myos kaksi esitestauslomaketta, jotka vastaajien suostumuksella liitet-
tiin tutkimusaineistoon. Suomenkielisia kyselylomakkeita vietiin yhteensd 48 ja
ruotsinkielisid 30. Vastausprosentti oli 28,2 %. Palautetuista 22 kyselylomakkeesta
19 hyvaksyttiin ja kolme jouduttiin hylkdamaan, koska suostumusta vanhemmilta ei

ollut saatu.

Kyselylomake tehtiin ensin suomen kielelld ja k&&nnettiin ruotsinkielelle. Esitestaus
toteutettiin syksylla 2009 siten, ettd molemmille poliklinikoille jaettiin yhdet kyse-
lylomakkeet, jotka vapaaehtoiset diabeetikkonuoret tayttivat. Esitestauksen jélkeen

kyselylomakkeeseen ei tehty muutoksia.

Aineisto kerattiin diabeteshoitajan vastaanottokdynnin yhteydessa. Kyselylomak-

keet vietiin poliklinikoille joulukuun 2009 lopussa. Diabeteshoitaja jakoi tutkittavan
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(liite 3 ja 4) ja huoltajien tiedotteen (liite 5 ja 6) seka kyselylomakkeen (liite 7 ja 8)
ja palautuskuoren kaikille suomen- ja ruotsinkielisille 12-18-vuotiaille diabeetik-
konuorille. Nuoret tayttivat kyselylomakkeen diabeteskontrollikéynnin jalkeen ko-
tona ja palauttivat sen palautuskuoressa, mikéli huoltajat antoivat tutkimukseen
osallistumiseen suostumuksensa. Jos nuori oli tayttdnyt 18 vuotta, hénen ei tarvin-
nut pyytdd huoltajan suostumusta vastaamiseen. Kyselylomakkeet palautettiin ni-
mettomind poliklinikalle sairaalan palautuskuoressa helmikuun 2010 loppuun men-

nessa.

Kyselylomake sisalsi kahdeksan taysin avointa kysymysté ja nelja kysymystg, jotka
aloitettiin vaihtoehtokysymykselld (kylld/ei) ja jos vastaaja vastasi “ei”, sille pyy-
dettiin sanalliset perustelut. Kysymysten 1-5 avulla kartoitettiin nuorten taustatieto-
ja. Kysymysten 6-9 avulla selvitettiin millaiseksi nuoret kokivat perheen, ystavien,
hoitohenkil6kunnan ja vertaistuen merkityksen diabeteksen hoidossa. Kysymykset
10-13 kasittelivat nuorten saaman tuen riittavyytta perheeltd, ystéavilta, hoitohenki-
Iokunnalta sekd muilta diabeetikkonuorilta. Kysymyksissa 10-13 selvitettiin myods
sitd, minkalaista tukea nuoret toivoivat mahdollisesti saavansa lisdé edella maini-

tuilta henkil6iltd. Kysymykset perustuivat aiempiin tutkimuksiin.

6.2 Aineiston analysointi

Aineisto analysoitiin padosin siséllénanalyysimenetelmalld. Sisallonanalyysi on
kvalitatiivisen aineiston perusanalyysimenetelmad, jota kdytetdan kvalitatiivisen tut-
kimuksen eri menetelmissa ja lahestymistavoissa. Burns ja Grove ovat maaritelleet
siséllonanalyysin menetelmaksi, jolla voidaan kuvata tutkittavia ilmioité yleisesti
seka tiivistad aineistoa. Tuomi ja Sarajarvi méarittelevat sisallonanalyysin aineiston
sanalliseksi kuvaamiseksi. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 131-132,

134.)
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Keskeisin tavoite sisallonanalyysissd on esittdd ilmioita laajasti, mutta kuitenkin
tiivistetyssa muodossa. Tamén tuloksena syntyy erilaisia kasiteluokituksia, kasite-
jarjestelmia, malleja tai kasitekarttoja. Siséllonanalyysi on haastavaa ja jokainen
tutkija joutuu ajattelemaan itse ja kohtaamaan omat kykynsé tutkijana. Siséll6nana-
lyysi voidaan jakaa induktiiviseen ja deduktiiviseen eli aineistolahtdiseen ja teo-
rialahtoiseen analyysiin. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 134-135.)

Tassa tutkimuksessa kéytettiin induktiivista lahestymistapaa. Induktiivinen sisallon-
analyysi keskittyy luokittelemaan sanoja teoreettisen merkityksen mukaan. Sanojen
luokittelua ohjaa vahvasti induktiivinen pééattely, johon tutkimuksen ongelmanaset-
telulla pyritdan. Tarkead on, ettd aikaissmmat havainnot, tiedot tai teoriat eivat vai-
kuta analyysiin. Tutkimustehtavélla ja aineiston laadulla on suuri merkitys siing,
miten analyysiyksikot madritelladn. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009,
135.) Robsonin mukaan yksittdinen sana tai lause voi olla analyysiyksikkd, mutta se
voi olla myos lausuma tai ajatuskokonaisuus (Kyngas 1999a, 5). Analysointiin kuu-
luvat pelkistaminen, ryhmittely ja abstrahointi (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009, 135). Robson méarittaé aineiston pelkistamisen tavaksi koodata tutkimusteh-
tavaan liittyvia ilmaisuja. Pelkistetyt ilmaisut Kirjataan samoilla termeilld kuin teksti
on aineistossa. Seuraavassa vaiheessa aineisto ryhmitellaan niin, ettd pelkistetyistéa
ilmauksista yhdistetddn sellaiset asiat jotka kuuluvat yhteen. Deyn mukaan yhteen-
kuuluvat ilmaisut yhdistetddn samoihin kategorioihin ja kategoriat nimet&én sisaltoa
kuvaaviksi. Robsonin mukaan abstrahoinnin tarkoituksena on muodostaa yleiskasit-
teiden avulla kuvaus tutkimuskohteesta. Abstrahointi on aineiston kasitteellistdmista
ja siind muodostetaan ylékategorioita ja jatketaan kategorioiden yhdistdmista niin
kauan kuin se on mahdollista. (Kyngés 1999a, 5-7.)

Aineiston analysointi aloitettiin tutustumalla aineistoon sitd mukaa, kun sita saatiin.
Alkuperdiset vastaukset kirjoitettiin tekstinkasittelyohjelmalla puhtaaksi. Tekstia
saatiin 5 liuskaa fontilla Times New Roman 12, rivinvélilld 1,15. Pelkistamisvai-
heessa koodattiin tekstista ilmaisuja, jotka vastasivat tutkimustehtdvan kysymyk-

siin. Suorat lainaukset muutettiin pelkistetyiksi lauseiksi, joista ryhmittelyvaiheessa
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haettiin yhteista tekijéa. Yhteisten tekijoiden ryhmista syntyi abstrahointivaiheessa
kategoria. Sama prosessi toistettiin jokaisen eri tutkimustehtdvaa koskevan kysy-
myksen kohdalla. Analyysiprosessi esitetddn liitteessa 9. Kyselylomake sisélsi
my0s kaksi vaihtoehtokysymystd. Niiden vastauksista laskettiin frekvenssi- ja pro-

senttijakaumat manuaalisesti.
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7. TULOKSET

7.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselyyn vastasi 22 Vaasan keskussairaalan sisatautien ja lastenpoliklinikan 12—18-
vuotiasta nuoruustyypin diabeetikkonuorta. Néistd voitiin tutkimusaineistoon hy-
vaksya 19 vastausta. Vastaajista 11 oli poikia ja kahdeksan oli tyttoja. Aidinkielel-
taén vastaajista 84,2 % oli suomenkielisid ja 15,8 % oli ruotsinkielisid. Vastanneista
nuorista viisi oli 12-vuotiasta, nelja 13-vuotiasta, neljd 14-vuotiasta, kaksi 15-
vuotiasta, kolme 16-vuotiasta ja yksi 17-vuotias. Vastanneiden joukossa ei ollut yh-

tadan 18-vuotiasta. (Kuvio 1.)
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Kuvio 1. Tutkimukseen osallistuneiden ikajakauma
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Vastaajien sairastamisvuodet vaihtelivat. Vastanneista nuorista seitseman oli sairas-
tanut diabetesta alle viisi vuotta, seitseman 5-9 vuotta ja viisi yli kymmenen vuotta.
(Kuvio 2.) Viiden vastaajan perheessd myos joku muu perheenjésen sairasti diabe-
testa. Suurimman osan perheeseen kuului aiti (f=18, 94,7 %) ja/tai isa (f=17, 84,5
%) jaltai sisaruksia (f=15, 78,9 %). Muutama ilmoitti perheeseen kuuluvaksi myos
isdpuolen (f=3, 15,8 %), aitipuolen (f=1, 5,3 %), velipuolen (f=1, 5,3 %) ja/tai iso-
aidin (f=1, 5,3 %).

lukumaéara
o = N w H u (o)) ~ oo
1

alle 5 vuotta 5-9 vuotta yli 10 vuotta
Diabetesta sairastetut vuodet

Kuvio 2. Tutkimukseen osallistuneiden sairastamisvuodet.
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7.2 L&heisilta saadun tuen merkitys

7.2.1 Perheeltd saadun tuen merkitys

Kysymykselld 6 etsittiin vastausta siihen miten, diabeetikkonuori kokee perheelta
saadun sosiaalisen tuen. Vastauksista muodostettiin kaksi luokkaa: “kokemukset
vanhempien tuesta positiivisena asiana” ja “kokemus vanhempien tarpeellisesta

maaréilysta”. (Liite 9.)

Kokemuksissa vanhempien tuesta positiivisena asiana korostui perheen tarked mer-
Kitys sosiaalisen tuen antajana. Suurin osa vastanneista diabeetikkonuorista koki
tuen saannin positiivisena asiana. Monelle nuorelle diabeetikolle vanhempien ja ko-
ko perheen osallistumisesta hoitoon oli suuri apu. Vanhemmat olivat nuorten tukena
ja huolehtivat, ettd verensokerit mitattiin ja insuliinit otettiin ajallaan. Nuoret koki-
vat hyvaksi sen, ettd vanhemmat olivat saatavilla silloin, kun apua ja neuvoja tarvit-
tiin. Nuoret arvostivat sitd, ettd perhe oli mukana tukemassa arjen pienissa asioissa.

Vanhemmat kannustivat ja siirsivat vastuuta pikku hiljaa nuorelle itselleen.

Vanhemmat saatettiin kokea my0s maaréileviksi. Yksi diabeetikkonuorista koki
vanhempien hoitoon osallistumisen holhoavaksi, mutta tat4 h&n ei kuitenkaan koke-
nut liian héiritsevaksi. Kaksi diabeetikkonuorta oli sitd mieltd, ettd vanhemmat méé-
railivat heidan elamaansa, eivatkd antaneet heidén itse paattad diabeteksen hoitoon
liittyvista asioista. Tastd huolimatta neuvot ja ohjeet otettiin kuitenkin hyvaksyttyi-

na vastaan.

Seuraavat lainaukset kuvastavat tyypillisia kuvauksia perheeltd saadusta tuesta:

”Olen aika itsendisesti hoitanut diabetesta, mutta vanhemmat
ynnd muut ovat antaneet paljon tukea.” (16-vuotias tytto)
“Joskus se on liian holhoavaa mutta se ei haittaa.” ( 16-

vuotias tytto)
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7.2.2 Ystaviltd saadun tuen merkitys

Kysymyksen 7 avulla haettiin kuvauksia siit4, miten diabeetikkonuori kokee ysté-
viltd saadun sosiaalisen tuen. Vastauksista muodostettiin kaksi luokkaa: ” Kokemus

ystavien osallistumisesta positiivisena asiana” ja ” ystavat eivat osallistu”. (Liite 9.)

Kokemus ystévien osallistumisesta positiivisena asiana oli hyvin keskeinen. Suurin
osa diabeetikkonuorista arvosti ystavilta saatua tukea ja sita pidettiin tarkeané. Ys-
tavat ymmarsivat diabeteksen mukana tuomat muutokset jokapdivaisessa arjessa,
esimerkiksi pistokset ja vélipalat. Ystavien tuki koettiin paasaantoisesti kannusta-
vaksi. Useat nuoret kertoivat ystévien tietdvan diabeteksesta ja osaavan toimia, kun
esimerkiksi verensokeri laskee liian alas. Vaikka diabetes oli joka péiva lasna, siita
ei ystavien kanssa juuri puhuttu. Muutama nuori kertoi parhaan ystavan olevan ak-
tiivisesti mukana diabeteksen hoidossa muistuttaen ja huolehtien verensokerin mit-

tauksista. Yksi vastaaja kuvasi ystaviltd saadun tuen merkitysta seuraavasti:

“Paras ystdvd on aina muistuttamassa ja kyselemdssd, se on

hyvd asia.” (13-vuotias tytto)

Diabeetikkonuorilla oli myos kokemuksia siita, ettd ystavéat eivat osallistu. Kahden
nuoren ystavat eivéat osallistuneet diabeteksen hoitoon mitenké&an ja he kokivat sen

negatiiviseksi.

7.3 Hoitohenkil6kunnalta saadun tuen merkitys

Kysymykselld 8 etsittiin vastausta siihen, miten diabeetikkonuori kokee hoitohenki-
I6kunnalta saadun sosiaalisen tuen. Vastauksista muodostettiin kaksi luokkaa: hoi-
tajilta saatu arvostettu tuki” ja “huonot kokemukset hoitohenkilokunnan osallistu-

misesta”. (Liite 9.)
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Hoitajilta saatu arvostettu tuki oli hyvin vahva luokka. Kaikki vastaajat kokivat hoi-
tohenkilokunnan osallistumisen hoitoon hyvin tarkeaksi ja keskeisimméksi asiaksi
hoidossa. Diabeetikkonuoret kokivat, ettd hoitohenkilékunnalta saa paljon hyvié
neuvoja ja se kannustaa selvidaméén ja jaksamaan sairauden kanssa. Hoitohenkil6-
kunnan tukea pidettiin asiantuntevana ja hoitajien koettiin olevan vastaanotolla hy-
vin lasnd. Hoitohenkilékunnan antaman tuen merkitysta kuvaa seuraava lainaus yh-

den vastaajan vastauksesta:

“Kaikista keskeisimmdssd roolissa he ovat olleet. Heiltd saa
paljon hyvid neuvoja ja todella paljon tsemppia siihen, etta
tdman sairauden kanssa pystyy selvidmddn.” (17-vuotias

poika)

Henkil6kunnan osallistumisesta oli myos huonoja kokemuksia. Kaksi nuorta kertoi
hoitohenkilokunnan ohjaamisen &rsyttavén ja olevan liian ankaraa. YKksi nuorista
tunsi olonsa hiukan ahdistuneeksi 1a&kérin osallistuessa hoitoon. Hanen mielestaan

ladkarit ovat liian virkaintoisia

7.4 Vertaistuen merkitys

Kysymyksen 9 avulla tuotettiin kuvauksia siitd, miten diabeetikkonuori kokee muil-
ta diabeetikkonuorilta saadun sosiaalisen tuen. Vastauksista muodostettiin kaksi
luokkaa: “vertaistuen kokeminen positiivisena asiana” ja “kokemus vertaistuen

puuttumisesta”. (Liite 9.)

Vertaistuki koettiin positiiviseksi asiaksi, vaikka suurin osa vastaajista kertoi, etta
he eivét tunne muita diabeetikkonuoria. Pienempi osa vastaajista tunsi muutaman
diabeetikon, mutta he eivét olleet puhuneet heidan kanssaan tai keskustelun aiheena

ei ollut ollut yhteinen sairaus. Osa nuorista kuitenkin kertoi vertaistuen olevan téar-
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ked4. Samassa tilanteessa olevien nuorten koettiin osaavan tukea ja kannustaa oike-
alla tavalla. Muutama nuori oli ollut diabeetikkonuorten leireilld. Kokemukset lei-
reistd olivat hyvia ja nuorista oli mukavaa saada jutella muiden samassa tilanteessa
olevien kanssa. Yhteenkuuluvuus oli merkittéva asia kuvauksissa vertaistuen merki-

tyksestd. Seuraavassa lainauksessa yksi vastaaja kuvaa vertaistuen merkitysta:

”"On mukava tietdd, ettd ei yksin paini nditten ongelmien

kanssa.” (12-vuotias poika)

7.5 Tuen riittdvyys ja diabeetikkonuoren toivoma tuki

Tuen riittavyytta ja diabeetikkonuoren toivomaa tukea tutkittiin kysymyksilla 10-13
siten, ettd ensin tiedusteltiin tuen riittavyytta (kylla/ei). Diabeetikkonuorten ollessa
tyytymattomia saamaansa tukeen, heilla oli mahdollisuus kirjoittaa millaista tukea

he toivoisivat saavansa lisaa.

Kaikki vastaajista kokivat saavansa riittavasti tukea perheeltd. Diabeetikkonuorista
68,4 % (f=13) vastasi ystavien tuen olevan riittavéa ja 31,6 % (f=6) vastasi, etta ys-
tavien tuki ei ole ollut riittavaa. Jokainen (f=18, n=18) diabeetikkonuori oli tyyty-
vainen hoitohenkildokunnalta saatuun tukeen. Yksi vastaajista oli vastannut téhan
kysymykseen sekd “kylld” ettd “ei”. Ttd vastausta ei otettu mukaan aineistoon.
Diabeetikkonuorista 52,6 % (f=10) koki saavansa riittavasti tukea toisilta diabeetik-
konuorilta. Vastaavasti 36,8 % (f=7) vastasi, ettd toisilta diabeetikkonuorilta saatu
tuki ei ollut riittdvaa. Kaksi diabeetikkonuorta (10,5 %) oli jattanyt vastaamatta ta-

han kysymykseen.

Kaikki diabeetikkonuoret olivat tyytyvéisia perheeltd saamaansa tukeen, eivatka
néin ollen olleet vastanneet mitddn tatd asiaa koskevaan avoimeen kysymykseen.

Ystdvien antamaa tukea koskevista toiveista muodostettiin analyysissa kaksi luok-
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kaa: 7ystdvien ymmaérrys ja vélittiminen tirkedd” sekd “ystdvien tukea ei tarvita”.
(Liite 9.) Ystavien ymmarrys ja valittdminen oli tarkedd monelle. Diabeetikkonuo-
ret kaipasivat, ettd ystavat tietaisivat enemman diabeteksesta ja osaisivat néin ollen
paremmin ymmartad heidén elamaansa. Ystavilta toivottiin myds enemman valitta-
mistd. Seuraavassa lainauksessa yksi vastaaja kuvaa, minkalaista tukea diabeetikko-

nuori toivoisi saavansa ystaviltaan:

“Enemmdn vdlittdmistd, ymmdrtdmistd tilanteeseen, kun ve-

rensokeri menee alas.” (12-vuotias poika)

Muutama diabeetikkonuori vastasi, ettd he eivat tarvinneet ystaviltd minkaanlaista
tukea. Heidén mielestaan oli riittavaa, ettd ystavat pystyisivat auttamaan tarvittaes-
sa. Nama nuoret olivat sitd mieltd, ettd kukaan ei tiedd diabeteksesta yhta hyvin

kuin he itse.

Suurin osa diabeetikkonuorista oli tyytyvaisia hoitohenkilékunnalta saamaansa tu-
keen. Yksi diabeetikkonuori oli toivonut, ettd hoitohenkilokunta olisi positiivisem-

min l&snd. (Liite 9.) Han kuvasi hoitohenkilokunnalta toivottua tukea seuraavasti:

”Vara mer positiva” (16-vuotias tytto)

Kysyttdessd minkélaista tukea diabeetikkonuoret toivoisivat saavansa muilta dia-
beetikkonuorilta, keskeinen tulos oli, ettd vertaistukea ei kaivata. (Liite 9.) Suuri osa
diabeetikkonuorista oli vastannut saavansa riittdvasti tukea toisilta diabeetik-
konuorilta. Diabeetikkonuorista ne, jotka eivét olleet tyytyvaisia toisilta diabeetik-
konuorilta saamaansa tukeen, eividt myoskadn tunteneet muita diabeetikoita. YKksi

diabeetikkonuori kertoi tuntevansa muutamia diabeetikoita, mutta ei ollut jutellut
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heille pitkadn aikaan. Muilta diabeetikkonuorilta toivottua tukea kuvaa seuraava

lainaus yhden vastaajan vastauksesta:

”No en juuri mitddn, koska en tunne muita nuoria joilla olisi

diabetes.” (16-vuotias poika)
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8. POHDINTA

8.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Tutkimustuloksista voidaan paatelld, etta kaikki vastaajat olivat tyytyvaisia perheel-
t& saatuun tukeen ja se oli heidan mielestaén riittavaa. Diabeetikkonuoret arvostivat
perheeltd saatuja neuvoja ja kokivat, ettd perheen osallistuminen hoitoon oli tarkeaa.
Myos Kyngéksen ja Rissasen (2001) tutkimuksesta k&vi ilmi, ettd vanhemmilta saa-
tu tuki on pitkaaikaissairaalle nuorelle merkittavaa (my6s Asted-Kurki ym.2002).
Vanhemmat kannustivat nuorta ja siirsivét vastuuta pikku hiljaa nuorelle itselleen.
Valilla diabeetikkonuoret kokivat, ettd vanhemmat maarailivat ja holhosivat liikaa.
Diabeetikkonuoret kokivat vanhemmat joskus myds ylihuolehtivaisina. Nuoret eivat
kuitenkaan kokeneet tata tdysin negatiiviseksi asiaksi. Namé olivat uusia tuloksia,

joita ei ole aiemmin raportoitu.

Diabeetikkonuoret pitivat ystaviltd saatua tukea tarkeand. Myos Kyngaksen ja Ris-
sasen (2001) tutkimuksessa ilmeni ystavilta saadun tuen tarkeys pitkaaikaissairaalle
nuorelle. Ystavét olivat ymmartavaisia ja osasivat auttaa tarpeen tullessa. Diabee-
tikkonuoret arvostivat sitd, ettd ystavat kannustivat ja huolehtivat heistd. Kaunosen
ym. (2005) tutkimuksessa ystdvat auttoivat diabeetikkonuoria erityisesti ongelmati-
lanteissa ja keskustelivat, pohtivat ja rohkaisivat nuorta. VVastanneiden joukossa oli

mya0s nuoria, jotka kokivat, ettd he eivat saaneet ystavilta tukea.

Tutkimustulosten mukaan hoitohenkilokunnan osallistuminen koettiin myonteisek-
si. Nuorille oli tarkeaa, etta hoitohenkilokunta on asiantuntevaa ja ymmartavaista.
Kyngaksen ja Rissasen (2001) tutkimustulosten perusteella tiedetéan, ettd hoitohen-
kilokunnalta saatu tuki onkin merkittdvad hoitoon sitoutumisen kannalta. Jatkuva
muistuttelu ja neuvojen antaminen &arsyttivat osaa nuorista. Liséksi laakarit koettiin
lilan virkaintoisiksi ja heidan osallistumisensa ahdisti. My6s Suihkon (2007) tutki-
muksessa osaa diabeetikkonuorista oli sitd mieltd, ettd ladkarissa kaynti oli vasten-

mielistd ja ahdistavaa.
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Toisilta diabeetikkonuorilta saatu tuki lisési yhteenkuuluvuuden tunnetta. Diabee-
tikkonuorista oli mukava tietdd, ettd on muitakin samassa tilanteessa olevia. Noin
puolet vastanneista koki vertaistuen positiivisena asiana. Suihkon (2007) tutkimuk-
sessa saatiin samanlaisia tutkimustuloksia vertaistuen tarkeydestd. Loput vastan-
neista eivat tunteneet muita diabeetikkoja, joten t&std syystd heilld ei ollut koke-

muksia vertaistuesta.

Diabeetikkonuoret kaipasivat ystaviltd enemman ymmarrysta ja valittamista. Hoito-
henkilokunnalta kaivattiin positiivisempaa ldsndoloa. Vertaistukea nuoret diabeeti-
kot eivéat kaivanneet lisdd. Namé olivat uusia tuloksia, joita ei ole aiemmin raportoi-

tu.

Tutkimustuloksista I6ydettiin kaikki Housen (Tarkka 1996) maarittelemat sosiaali-

sen tuen muodot, joita olivat instrumentaalinen, emotionaalinen ja tiedollinen tuki.

8.2 Tutkimuseettiset kysymykset

Tutkimuksen eettisyys on keskeinen asia tieteelliselle toiminnalle. Tutkimusta teh-
dessa pyritadn noudattamaan eettisia saantdja. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009, 172.) Pietarisen mukaan tutkijan on oltava aidosti kiinnostunut etsimaén uutta
tietoa. Tutkijalta odotetaan tunnollista paneutumista omaan tutkimusaiheeseensa,
jotta hankittu ja vélitetty tieto olisi luotettavaa. Tutkijoiden on oltava rehellisia ei-
vatka he saa syyllistya vilppiin. Tutkimus ei saa aiheuttaa kenellek&én vahinkoa ei-
ka sen tekeminen saa loukata ihmisarvoa eiké kenenkdan moraalista arvoa. Tutkijan
tulee osata kayttaa tutkittua tietoa eettisten vaatimusten mukaisesti sekd toimia tut-
kimusta edistavalla tavalla. On tarkea, ettd tutkijat suhtautuvat toisiinsa arvostavas-
ti. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 172.) Tutkimuksen perusvaatimuk-
sena on, ettei tutkimusaineistoa luoda tyhjasta tai vaarenneta (Kankkunen & Vehvi-
ldinen-Julkunen 2009, 172). Taméan tutkimuksen aiheen valintaan vaikutti tutkijoi-

den aito kiinnostus selvittda sosiaalisen tuen merkitystd nuoruustyypin diabeetik-
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konuorelle. Tutkimuslupa anottiin kirjallisena Vaasan keskussairaalan medisiinisel-
ta tulosyksikolta (Liite 1). Tutkimukseen osallistuneiden henkildiden kohtelussa

otettiin huomioon eettiset periaatteet.

Tutkimusaiheen valinta on tutkijan tekema eettinen valinta. Tutkijan on tarkeé poh-
tia mitd aihe merkitsee yhteiskunnallisesti sek& miten tutkimus vaikuttaa siihen
osallistuviin. Tutkimuksesta saadun hyddyn ei aina tarvitse kohdistua tutkittavaan
henkil6on vaan niitd voidaan hyddyntaa tulevaisuudessa esimerkiksi uusiin asiak-
kaisiin/potilaisiin. Tutkijan tulee arvioida miten tutkimuksesta saatu tieto hygdynne-
tdan hoitotyon laadun kehittamisessa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009,
176-177.) Taman tutkimuksen tuloksia voidaan kayttaa yleisesti diabeetikkonuorten
hoidossa. Henkilokunta pystyy soveltamaan tutkimuksen tuloksia omassa tydssaan

diabeetikkonuorten kanssa.

Tutkimusta tehdessa potilaiden ja asiakkaiden itsemadraamisoikeus on otettava
huomioon. Tutkimukseen osallistuville on annettava mahdollisuus kieltaytya tutki-
muksesta, sek& heille on korostettava, ettd tutkimukseen osallistuminen on aidosti
vapaaehtoista. Tutkittavilla taytyy olla oikeus esittdd kysymyksia, Kieltdytya anta-
masta tietoja seka keskeyttdd tutkimus. Osallistumattomuus ei saa aiheuttaa min-
kaanlaisia uhkia tutkittavalle, mutta myéskaan osallistumista ei voida palkita. Tut-
kittavan on tiedettdva millaiseen tutkimukseen hdn on osallistumassa. Tutkittavalle
on kerrottava miten aineisto sailytetddn ja miten tulokset julkaistaan. Tutkittaville
annettavan saatekirjeen on oltava neutraali ja asiallinen. Kansainvalisten suositusten
mukaan tutkimukseen voidaan ottaa mukaan yli 7-vuotiaita lapsia. Lasten tulee kui-
tenkin olla kehityksensé perusteella kykenevid antamaan suostumuksensa. Tietoisen
suostumuksen lapsi voi antaa 15-vuotiaana. Alle 18-vuotias tarvitsee huoltajan
suostumuksen tutkimukseen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 177-178,
180.) Té&ssé tutkimuksessa tutkittavien osallistuminen tutkimukseen oli vapaaehtois-
ta. Diabeetikkonuorille annettujen kyselylomakkeiden yhteydessé myds vanhemmat
saivat saatekirjeen, jossa kysyttiin lupaa alle 18-vuotiaiden nuorten osallistumiselle

tutkimukseen. (Liite 5 ja 6) Tutkimuksen aineistonkeruu suoritettiin VVaasan keskus-
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sairaalan lastentautien- ja sisatautien poliklinikan kautta siten, etté tutkijat eivéat ol-
leet missadn vaiheessa yhteydessa tutkittaviin. Saatekirjeissa (Liite 3 ja 4) tutkitta-
ville annettiin avoimesti tietoa tutkimuksen tarkoituksesta. Vastaajat vastasivat ky-
selylomakkeisiin nimettdmana ja lahettivat vastaukset palautekuoressa Vaasan kes-
kussairaalan sisdtautien- ja lastentautien poliklinikoille. Tutkittavien henkildllisyys
ei tullut tutkimuksen aikana missééan vaiheessa esille ja kyselylomakkeista saatuja

vastauksia kasittelivat vain opinnaytetyon tekijat itse.

Tutkittavia on kohdeltava oikeudenmukaisesti ja tasa-arvoisesti. Tutkittavia ei saa
valikoida vaan kaikille kohderyhméén kuuluville on annettava mahdollisuus osallis-
tua tutkimukseen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 179.) Tassa tutki-
muksessa kaikilla suomen- ja ruotsinkielisilla diabeetikkonuorilla oli mahdollisuus

osallistua tutkimukseen.

Tutkimusta tehdessd on huomioitava tutkittavien anonymiteetti. Tutkimustietoja ei
saa luovuttaa kenellek&é&n tutkimusprosessin ulkopuoliselle. Aineisto on sailytettava
sellaisessa paikassa, minne ulkopuoliset eivét padse. (Kankkunen & Vehviléinen-
Julkunen 2009, 179.) Tésséd tutkimuksessa vastaajat vastasivat nimettdména, eika
taten henkildllisyys tullut missédén vaiheessa tutkimusta julki. Tutkimusaineisto séi-

Iytettiin paikassa jonne ulkopuolisilla ei ollut paasya.

8.3 Tutkimuksen luotettavuus

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden kriteerit eivét ole yhtd selkeita kuin
kvantitatiivisen tutkimuksen. Laadullisessa tutkimuksessa tulkinta ei ole toistetta-
vissa, koska tuotettu tulkinta on tutkijan oma nakemys. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 152 & 160.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden Kriteereita ovat uskottavuus ja siirretta-
vyys. Uskottavuutta on arvioitu vertaamalla tutkimuksen tuloksia jo aikaisempaan

tutkittuun tietoon. Tassa tutkimuksessa saatiin samankaltaisia tuloksia kuin aiem-
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missa, miké lis&a uskottavuutta. Tutkimuksen aineisto ja analyysiprosessi on pyritty
kuvaamaan mahdollisimman selkeésti. Tutkimuksen kaikki vaiheet on kerrottu
mahdollisimman tarkasti niin, ettd lukija ymmartaa asian. Siséllon analysoinnissa
muodostetut kategoriat kattoivat koko aineiston. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 160.) Esimerkki aineiston analysoinnista on esitetty liitteessé 9.

Siirrettdvyyden varmistamiseksi tutkimuskonteksti kuvattiin huolellisesti. Osallistu-
jien valinta ja taustat selvitettiin mutta kuitenkin niin, etteivét tutkimuksen kohteet
ole tunnistettavissa. Taman tutkimuksen tulokset voisivat olla siirrettavissa jonkin

toisen suomalaisen keskussairaalan diabeetikkonuorten hoitoon.

Tutkimuksen luotettavuutta lisdd myos se, ettd tutkimusraportissa on esitetty suoria
lainauksia nuorten vastauksista. Nain pyritddn myds lisaédmaan lukijan mielenkiin-

toa tutkittavaan aiheeseen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 160.)

Kyselylomakkeiden esitestaaminen on keskeinen osa luotettavuutta lisattdesséa
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 166). Kyselomake esitestattiin kahdella
diabeetikkonuorella ennen varsinaisen kyselyn toteuttamista. Esitestauksen jalkeen

kyselylomakkeeseen ei enéda tehty muutoksia.

Tutkimuksen luotettavuutta lisasi se, ettd vastaajat saivat vastata kyselylomakkee-

ettd ruotsinkielisina.

Hoitotieteellisessd tutkimuksessa kaytetaan usein harkinnanvaraisia otoksia, jolloin
tuloksia ei voida yleistad. Tutkijan on itse arvioitava tulosten yleistettavyytta.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 158.) Kyselyyn vastanneet diabeetik-
konuoret vastasivat lyhyesti esitettyihin kysymyksiin. Osa nuorista ei ollut vastan-
nut juuri nithin kysymyksiin, joita oli esitetty. Tasté syysta analysoitava aineisto jéi
osittain suppeaksi ja tutkimuksesta saatuja tuloksia ei voida yleistad. Myds vastaus-

prosentti jai pieneksi. Luotettavuutta heikensi myos se, ettd osa vastaajista oli vas-
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tannut lyhyesti tai ei ollut vastannut ollenkaan joihinkin kysymyksiin. Pieneen vas-
tausprosenttiin saattoi vaikuttaa se, ettd aineistonkeruu toteutettiin joulun aikaan.
Silloin diabeetikkonuoria kévi normaalia véhemmaén diabeteshoitajan vastaanotolla.
Aineistoa olisi mahdollisesti voitu saada enemmaén kayttdmalla strukturoitua kysely-
lomaketta tai haastattelemalla diabeetikkonuoria.

Tutkimuksessa saatiin vastauksia kaikkiin tutkimuskysymyksiin ja aiheesta tuotet-
tiin lisaa tietoa. Tutkimus tuotti osin aiempaa tutkimusta vahvistavaa ja osin uutta,

aiemmin julkaisematonta tietoa.

8.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksen johtopaatoksina voidaan todeta, ettd diabeetikkonuoret kokevat sosi-
aalisen tuen téarkedksi. Léheisilta ja henkilokunnalta saatu tuki merkitsi diabeetik-
konuorille sitd, ettd heista valitettiin ja heitd kannustettiin jaksamaan diabeteksen
kanssa. Suurin osa diabeetikkonuorista ei kokenut vertaistukea riittdvéaksi, koska

monetkaan heista eivéat tunteneet muita diabeetikkonuoria.

Perheelté saatu tuki oli kaikkien vastanneiden diabeetikkonuorten mielesta riittavaa.
Vahan yli puolet vastaajista vastasi ystavien tuen olevan riittdvéa ja suurin osa dia-
beetikkonuorista oli tyytyvéisid hoitohenkilokunnalta saatuun tukeen.

Vastanneet diabeetikkonuoret kaipasivat ymmarrystd, valittamista ja lasnéoloa.
Tutkimustuloksista voidaan pééatelld, ettd suurin osa kyselyyn vastanneista diabee-
tikkonuorista ei osannut kaivata vertaistukea, koska heilla ei sité ollut.

Tuloksista nousi esille vertaistuen riittdméattomyys. Monilla nuorilla ei ollut min-
kaanlaista vertaistukea, koska he eivat tunteneet muita diabeetikkonuoria. Vain kak-
si vastanneista diabeetikoista oli kaynyt diabetesleireilld. Nuorille tulisi antaa tietoa
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mahdollisuuksista jakaa kokemuksiaan muiden vertaisten kanssa, esimerkiksi inter-

netin keskustelupalstoilla.

Tutkimuksen tuloksia voidaan kayttaa yleisesti diabeetikkonuorten hoidossa. Henki-
Iokunta voi soveltaa tutkimuksen tuloksia omassa tydssdan diabeetikkonuorten
kanssa. Hoitohenkilokunta ja laheiset saavat tulosten avulla tietoa sosiaalisen tuen
merkityksesté ja siitd miten diabeetikkonuori haluaisi itsedan tuettavan. Laheiset
voivat néin ollen olla paremmin mukana diabeetikkonuoren arjessa ymmartéen ja

kannustaen heita.

Jatkossa olisi tarpeen tutkia millaisin keinoin diabeteshoitajat antavat sosiaalista
tukea diabeetikkonuorille. Mielenkiintoista olisi myos selvittdd millaista tukea eri
ikaryhmissé olevat diabeetikot saavat ja tarvitsevat. Liséksi olisi tarpeen tutkia mi-
ten diabeetikkonuoren vertaistukitoimintaa voitaisiin kehittaa.
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LITE 2
ESITESTAUSPYYNTO

Pyydamme sinua tutkimuksemme esitestaajaksi. Ohessa saat diabeteshoitajalta kyselylomakkeen,
saatekirjeen ja vastauskuoren. Naytatkd paperit huoltajillesi ja jos he suostuvat, taytatkod
kyselylomakkeen ohjeiden mukaan ja palautatko vastuskuoressa. Jos kuitenkin olet 18-vuotias,
sinun ei tarvitse pyytaa lupaa huoltajiltasi.

Annatko meille palautetta seuraavista asioista:
Miten selked kyselylomake oli?

Miten ymmarrettavia kysymykset olivat?

Jos joku/jotkut kysymykset olivat epéselviéd, merkitse niiden numerot tdhén.

Oliko kyselylomake liian pitka tai liian lyhyt?

Mit& muuta haluaisit sanoa kyselylomakkeesta?

Jos tdmaén esitestauksen perusteella kyselylomakkeeseen ei tehda muutoksia, saako vastauksesi
liittad varsinaisen tutkimuksen aineistoon? __ kylla __ ei

Kiitos yhteistyosta.

Taru Yrjola Henna Keski-Opas
Kauppapuistikko 16B 49A Gerbyntie 17 D 204
65100 Vaasa 65230 Vaasa
0407661412 0504061786

e0700039@puv.fi €0700040@puv.fi
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LIITE 3

12.11.2009

Hyva diabetesta sairastava nuori!

Opiskelemme sairaanhoitajiksi Vaasan ammattikorkeakoulussa. Teemme opinndytetyoné
tutkimusta sosiaalisen tuen merkityksestd 1-tyypin diabetesta sairastavalle nuorelle.
Tarkoituksenamme on selvittdd, miten sind koet laheisiltd, hoitohenkilékunnalta ja vertaisryhmilta

saadun sosiaalisen tuen.

Jos huoltajasi antaa sinulle luvan ja haluat osallistua kyselyyn, ole ystavéllinen ja vastaa
kyselylomakkeeseen. Jos olet tayttanyt 18 vuotta, sinun ei tarvitse pyytda huoltajasi suostumusta
vastaamiseen. Kyselyyn vastaamiseen menee aikaa noin 15-20 minuuttia.

Toivomme, ettd vastaat kyselylomakkeeseen rehellisesti, juuri niin kuin itse ajattelet/ tunnet.
Vastaat kyselyyn nimettdmana eika henkilollisyytesi tule missaan vaiheessa julki. Vastaaminen on
sinulle vapaaehtoista. Kun olet vastannut kyselylomakkeen Kkysymyksiin, palauta kysely

vastauskuoressa, jonka postimaksu on maksettu. Palautus 28.2.2010 mennessa.

Tutkimukselle on saatu tutkimuslupa ja sinua hoitavat henkilot ovat tietoisia tutkimuksesta.
Tyo6tdmme ohjaa yliopettaja Hanna-Leena Melender Vaasan ammattikorkeakoulusta. ( puh.
02 07 663 610). Tutkimus julkaistaan VVaasan ammattikorkeakoulun opinndytetyona ja raportti on

saatavana Internetissé osoitteessa www. Theseus.fi.

Kiitos vastauksistasi jo etukateen!

Taru Yrjola Henna Keski-Opas
Kauppapuistikko 16B 49A Gerbyntie 17 D 204
65100 Vaasa 65230 Vaasa
0407661412 0504061786

e0700039@puv.fi e0700040@puv.fi
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Basta klient / ungdom!

Vi studerar till sjukskotare vid Vasa yrkeshdgskola. Vart slutarbete handlar om betydelsen av
socialt stod for en ung ménniska med typ 1- diabetes. Syftet &r att studera hur du upplever det

sociala stod som du har fatt av dina nara och kara, av vardpersonalen och av olika stodgrupper.

Om din vardnadshavare tillater dig att delta i studiet, var snall och svara pa frageformularet. Om du
har fyllt 18 ar, behover du inte nagot tillstand av din vardnadshavare. Att svara pa fragorna tar
ungefar 15 — 20 minuter. Vi hoppas att du ger arliga svar och beréattar hur du kanner. Du far svara
helt anonymt och ditt namn kommer inte att synas ndgonstans. Att svara pa fragorna ar frivilligt.
Nar du har svarat, lagg ditt frageformular i ett kuvert ( porto har redan betalats) och skicka det till
0ss. Vénligen 1damna in dina svar senast den 28 februari 2010.

Vi har fatt forskningstillstand och alla i vardpersonalen vet om detta studie. Vart arbete handleds av
overlarare Hanna-Leena Melender vid Vasa yrkeshogskola (tel 02 07 663 610). Resultaten kommer
att publiceras i vart slutarbete vid Vasa yrkeshdgskola och rapporten kan lasas pa adressen

www.theseus.fi

Tack for dina svar pa forhand!

Taru Yrjola Henna Keski-Opas
Kauppapuistikko 16B 49A Gerbyntie 17 D 204
65100 Vaasa 65230 Vaasa
0407661412 0504061786

e0700039@puv.fi e0700040@puv.fi
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Hyvé huoltaja!

Opiskelemme sairaanhoitajiksi Vaasan ammattikorkeakoulussa. Teemme opinndytetyoné
tutkimusta sosiaalisen tuen merkityksestd 1-tyypin diabetesta sairastavalle nuorelle.
Tarkoituksenamme on selvittdd, miten nuori kokee ldheisiltd, hoitohenkil6kunnalta ja

vertaisryhmiltd saadun sosiaalisen tuen.

Perheenne nuori on saanut poliklinikalta kyselylomakkeen seka kutsun osallistumaan tutkimukseen.
Pyydamme, ettd tutustutte kyselylomakkeeseen, ja mikali annatte suostumuksenne niin nuorenne
VoI itsendisesti tayttad ja palauttaa kyselylomakkeen oheisessa palautuskuoressa.

Tutkimukselle on saatu tutkimuslupa ja nuortanne hoitavat henkil6t ovat tietoisia tutkimuksesta.
Tyotdmme ohjaa yliopettaja Hanna-Leena Melender Vaasan ammattikorkeakoulusta. ( puh.
02 07 663 610). Tutkimus julkaistaan Vaasan ammattikorkeakoulun opinnéytety0né ja raportti on

saatavana internetissa osoitteessa www. Theseus.fi.

Jos annatte suostumuksenne siihen, ettd nuorenne osallistuu kyselyyn, laitatte rastin ruutuun ja

palautatte tdmén kirjeen palautuskuoren mukana diabetespoliklinikalle.

____Annan suostumukseni kyselyyn

Kiittaen,

Taru Yrjola Henna Keski-Opas
Kauppapuistikko 16B 49A Gerbyntie 17 D 204
65100 Vaasa 65230 Vaasa
0407661412 0504061786

e0700039@puv.fi e0700040@puv.fi
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Basta vardnadshavare

Vi studerar till sjukskétare vid Vasa yrkeshogskola. Vart slutarbete handlar om betydelsen av
socialt stdd for en ung ménniska med typ 1-diabetes. Syftet ar att studera hur en ung manniska
upplever det sociala stdd som han/hon har fatt av sina nara och kéra, av vardpersonalen och av olika

stodgrupper.

Ungdomen i Er familj har fatt en inbjudan att delta i undersokningen och han/hon har ocksa fatt
frageformular att fylla i. Om Ni godkanner och ger ett tillstand att ungdomen kan delta i
undersokningen, kan han/hon sjalvstandigt fylla i frageformularet och skicka det till oss i det

bifogade kuvertet.

Vi har fatt forskningstillstand och alla i vardpersonalen vet om detta studie. Vart arbete handleds av
overlarare Hanna-Leena Melender vid Vasa yrkeshogskola (tel 02 07 663 610). Resultaten kommer
att publiceras i vart slutarbete vid Vasa yrkeshogskola och rapporten kan lasas pa adressen

www.theseus.fi

Om Ni tillater Ert barn att delta i undersokningen, markera Ert val med kryss nedan och ldamna in

denna blankett i det bifogade kuvertet till diabeteskliniken.

____jag ger mitt tillstand till att mitt barn deltar i undersékningen.

Tackar,

Taru Yrjola Henna Keski-Opas
Kauppapuistikko 16B 49A Gerbyntie 17 D 204
65100 Vaasa 65230 Vaasa
0407661412 0504061786

e0700039@puv.fi e0700040@puv.fi
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KYSELYLOMAKE

SOSIAALISEN TUEN MERKITYS JARIITTAVYYS 1-TYYPIN DIABETESTA
SAIRASTAVALLE NUORELLE

Aluksi sinulta tiedustellaan taustatietojasi.

Rastita sopiva vaihtoehto tai kirjoita vastaus viivalle.

1. Ika

2. Sukupuoli __ tytt6  poika

3. Kuinka kauan olet sairastanut diabetesta? vuotta

4. Onko perheessési muita diabeetikkoja? _ kyllda  ei

5. Keitd perheeseesi kuuluu sinun liséksesi? Voit vastata useampaan kohtaan.
__aiti
__is&

__sisaruksia, kuinka monta?

___muita, ketd?

LITE 7
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Seuraavassa sinua pyydetaan kertomaan kokemuksistasi saamastasi tuesta.
Kirjoita vapaamuotoinen vastauksesi annettuun tilaan. Tarvittaessa voit jatkaa kaantopuolelle.

6. Millaiseksi koet perheesi osallistumisen diabeteksesi hoitoon?

7. Millaiseksi koet ystéviesi osallistumisen diabeteksesi hoitoon?

8. Millaiseksi koet hoitohenkilokunnan osallistumisen diabeteksesi hoitoon?

9. Millaiseksi koet toisilta diabeetikkonuorilta saadun tuen diabeteksesi hoidossa?
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10. Koetko saavasi perheeltési riittavasti tukea diabeteksesi hoidossa? (Rastita)

_ kylla

ei

Jos vastasit EI, minkélaista tukea toivoisit saavasi perheeltési lisda?

11. Koetko saavasi ystaviltasi riittavasti tukea diabeteksesi hoidossa? (Rastita)

_ kylla

ei

Jos vastasit EI, minkélaista tukea toivoisit saavasi ystaviltasi lisda?
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12. Koetko saavasi hoitohenkilokunnalta riittavasti tukea diabeteksesi hoidossa?

_ kylla

ei

Jos vastasit El, minkalaista tukea toivoisit saavasi hoitohenkilokunnalta lisaa?

13. Koetko saavasti muilta diabeetikkonuorilta riittavasti tukea diabeteksesi hoidossa?

_ kylla

ei

Jos vastasit El, minkalaista tukea toivoisit saavasi muilta diabeetikkonuorilta lisda?

Kiitos vastauksistasi!
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FRAGEFORMULAR

BETYDELSEN AV SOCIALT STOD FOR EN UNG MANNISKA MED TYP 1 DIABETES:
FAR MAN TILLRACKLIGT MED STOD?

Till en borjan lite bakgrundsinformation.
Kryssa for ett alternativ som passar eller skriv dina svar pa de tomma raderna.

1. Alder

2. Kon _ flicka __ pojke

3. Hur lange har du haft diabetes? ar

4. Finns det andra diabetiker i din familj? ___ ja nej

5. Vem hor till din familj férutom du? Du kan vilja flera alternativ.
__mamma
__bappa
__syskon, hur manga?

___andra, vem?
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Sedan ber vi dig att beratta om dina erfarenheter och om stodet du har fatt. Du kan skriva fritt och
uttrycka dig pa ditt eget sétt. Du kan fortsatta ditt svar pa andra sidan av pappret.

6. Hur har din familj varit med i varden av din diabetes? vilka erfarenheter har du?

7. Hur har dina vanner varit med i varden av din diabetes? vilka erfarenheter har du?

8. Hur har vardpersonalen varit med i varden av din diabetes? vilka erfarenheter har du?

9. Hurdant stod har du fatt fran andra ungdomar med diabetes? vilka erfarenheter har du?
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10. Kénner du att du far tillrackligt med stéd fran din familj i varden av din diabetes? Kryssa for ett
alternativ som passar.

ja

nej

Om du svarade NEJ, hur vill du att din familj ska stddja dig?

11. Kénner du att du far tillrackligt med stéd fran dina vanner i varden av din diabetes? Kryssa for
ett alternativ som passar.

ja

nej

Om du svarade NEJ, hur vill du att dina vanner ska stodja dig?
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12. Kanner du att du far tillrackligt med stod fran vardpersonalen i varden av din diabetes? Kryssa
for ett alternativ som passar.

ja

nej

Om du svarade NEJ, hur vill du att vardpersonalen ska stodja dig?

13. Kéanner du att du far tillrackligt med stod fran andra ungdomar med diabetes i varden av din
diabetes? Kryssa for ett alternativ som passar.

ja

nej

Om du svarade NEJ hur vill du att andra ungdomar med diabetes ska stodja dig?

Tack for dina svar



ESIMERKKI AINEISTON PELKISTAMISESTA JA LUOKITTELUSTA

Alkuperdinen ilmaus

Pelkistetyt lauseet

LITE 9
Kategoriat

"todella suuri apu on heidan

osallistumisesta ollut.”

"Vanhemmat ovat tukena ja muistuttamassa.”
“Familjen har varit bra med, dom har

stottat mig hela tiden och hjalpt om det behovs.”
“Maarailevasti mutta samalla opastaen.”

"Joskus se on liian holhoavaa, mutta se ei haittaa.”

Vanhempien osallistuminen auttaa

Vanhemmat tukevat ja muistuttavat
Vanhemmat ovat lasna tarvittaessa

Vanhemmat maarailevat, mutta opastavat
Vanhemmat holhoavat, mutta se ei haittaa

Kokemus vanhempien tuesta positiivisena asiana

Kokemus vanhempien tarpeellisesta maarailysta

“Hyvan kannustavan.”

“Paras ystava on aina muistuttamassa
ja kyselemdssd, se on hyva asia.”
"ymmartdvat pistokset ja vdlipalat.”
"Ei ne osallistu ollenkaan.”

Ystavat kannustavat

Ystavat huolehtivat

Ystavat ymmartavat
Ystavat eivat osallistu

Kokemus ystavien osallistumisesta positiivisena asiana

Ystavat eivat osallistu

"Hoitaja on kannustava ja kiva.

”Kaikista keskeisimmassa roolissa he ovat olleet. ”
"Heilta saa paljon hyviad neuvoja...”

”...todella paljon tsemppia...”

"Hoitajat ovat olleet mukavia ja ymmartavia...”
”Asiantuntevasti...”

”...ja ohjaten.”

”Jatkuva muistuttelu ja ohjaus

ottaa paahan ja alkaa tympimaan.”

"Hieman ankaria, ohjeita antavia.”
”...Ladkarien osallistuminen hiukan ahdistavaa.”

Hoitaja kannustaa
Hoitajat ovat tarkeita
Hoitajat neuvovat

Hoitajat tsemppaavat
Hoitajat ovat ymmartavaisia
Hoitajat ovat asiantuntevia
Hoitajat ohjaavat

Liika ohjaaminen arsyttaa
Hoitajat ankaria

Ladkarikaynti ahdistaa

Hoitajilta saatu arvostettu tuki

Huonot kokemukset hoitohenkilokunnan osallistumisesta

”Koen sen tarkedksi.”

"Hyvan, tukevan, kannustavan.”

”0On mukava tietda, etta ei yksin ”paini” naitten
ongelmien kanssa.”

”En tunne muita diabeetikkonuoria.”

"Inget stod direkt.”

Vertaistuki on tarkeaa

Tuki ja kannustus tarkeaa
Yhteenkuuluvuus merkittavaa

Vertaistukea ei ole
Ei suoraa tukea muilta diabeetikoilta

Vertaistuen kokeminen positiivisena asiana

Kokemus vertaistuen puuttumisesta

"Enemman valittamista...”
”...ymmartamista tilanteeseen, kun
verensokeri menee alas.”
”...kavereilta en edes apua tarvi.”
”Se riittaa mulle, etta he pystyvat
auttamaan kohtauksen tullessa.”

Ystavien valittamista tarvitaan

Ymmarrystd ystavilta

Kaverien apu ei tarpeen

Tarvittava apu riittaa

Ystdvien ymmarrys ja valittdminen tarkeaa

Ystadvien tukea ei tarvita

”Vara mer positiva”

Henkilokunnan positiivisempi lasndolo

Henkilokunnan positiivisempi lasndolo

”No en juuri mitaan...”

Vertaistukea ei kaivata

Vertaistukea ei kaivata



