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Abstract

The research was made for Finnish Diabetes Association. The objective of this thesis was to develop
peer support activity overall for young diabetics. Target group is 15-20-year-old type 1 diabetics. This
thesis will be handled type 1 diabetes, youth as a phenomenom and these two concepts when plan-
ning peer support activity. Aim of this research is to offer for Finnish Diabetes Asscociation concrete
suggestions to develop young diabetic’s peer support activity.
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1 JOHDANTO

Tyypin 1 diabetes on pitkaaikaissairaus, jota sairastaa Suomessa n. 50 000 ihmista.
Vuosittain tyypin 1 diabetekseen sairastuu n. 500 alle 15-vuotiasta, ja n. 1500 yli 15-
vuotiasta suomalaista. Lasten diabetes on Suomessa yleisempi kuin missaan muual-
la maailmassa. (Diabetesliitto 2018.) Nuoruus ja diabetes ovat haastava yhdistelma.
Jo hormonaalisista syista hoitotasapaino yleensa vaikeutuu nuoruudessa. Biologisen
kehityksen ohella nuoret kayvat lapi myds nuoruuteen liittyvia psykologisia kehitys-
tehtavia (Dunderfelt 2011, 86). Huono hoitotasapaino lisdé diabeetikon riskia sairas-
tua tulevaisuudessa lisdsairauksiin. Tutkimusten mukaan vertaistuki on parantanut

diabeetikoiden hoitomotivaatiota, ja tAman seurauksena myo6s hoitotasapainoa.

Opinnaytetyd toteutettiin kehittamistyona, jonka tarkoituksena oli kehittdd kokonais-
valtaisesti nuorten vertaistoimintaa Suomen Diabetesliitto ry:ssa (opinnaytetydssa
kaytetadn Suomen Diabetesliitto ry:sta lyhyempaa termid Diabetesliitto). Kehittamis-
tyon menetelmina kaytettiin diabeetikkonuorille lahetettya kyselya sekd benchmar-
kingia, joka toteutettiin haastatteluiden muodossa yhteistydssa Mielenterveyden kes-
kusliiton sek& Nuorten Mielenterveysseura Yeesi ry:n kanssa. Kyselyn avulla pyrittiin
selvittam&éan yleisesti nuorten taméanhetkisia mielenkiinnon kohteita, sek& nuorten
motivaatiota osallistua Diabetesliiton jarjestamaan toimintaan. Benchmarkingin avulla
selvitettiin, kuinka nuorten vertaistoimintaa toteutetaan muissa jarjestokentan organi-
saatioissa, ja pystyttaisiinko tietoa hyddyntamaan myos Diabetesliitossa tehtavaan
vertaistoimintaan. Opinnaytetydssani kasittelen nuoruutta ilmiéna ja tyypin 1 diabe-
testa sekd yhdessa ettd erikseen. Jotta nuorille pystyttéaisiin tarjoamaan laadukasta ja
tavoitteellista vertaistukea, on tarkead ymmartdd myds nuoruutta ikavaiheena ja sen

tuomia ilmioita vertaistoimintaa toteutettaessa.



2 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT

Opinnaytetyd on tehty Suomen Diabetesliitto ry:lle. Olin itse yhteydessa Diabetesliit-
toon kevaalla 2017 etsiessani harjoittelupaikkaa viimeiselle harjoittelulleni. Tieduste-
lin samalla, olisiko minun mahdollista tehd& Diabetesliitolle my6s opinnaytetyoni. Eh-
dotin opinnaytetyon aiheeksi jotakin diabeetikkonuorten vertaistoimintaan liittyvaa, ja
Diabetesliitolla kiinnostuttiin aiheesta. Minua kiinnosti kyseinen aihe henkilokohtai-

sesti tyypin 1 diabeetikkona.

Minun annettiin rajata itsenaisesti opinnaytetyon aihetta ja nakokulmaa. Ennen har-
joitteluni alkua vallinnut visio opinnaytetyoni nakdkulmasta vaihtui pariinkin kertaan
harjoittelun aikana tutustuessani organisaatioon tarkemmin. Harjoitteluni aikana otet-
tiin huomioon myos tuleva opinnaytetyoni, ja prosessia pyrittiin tukemaan tutustutta-
malla minut nuorten toimintaan seka vertaistoimintaan yleisesti. Tata kautta minulla

oli tilaisuus ndhd& mahdollisia kehittdmiskohteita nuorten vertaistoiminnalle.

Kehittamistyon tavoitteena on kehittaa Diabetesliiton jarjestamaa nuorille suunnattua
vertaistoimintaa kokonaisvaltaisesti. Pyrin kehittdmaan toimintaa kyselylla, jolla kar-
toitetaan nuorten mielenkiinnon kohteita ja kiinnostusta Diabetesliiton jarjestamaa
vertaistoimintaa kohtaan. Toisena menetelmana opinnaytetyossa kaytetaan
benchmarkingia, joka on toteutettu kahdella haastattelulla Mielenterveyden keskuslii-

ton ja Nuorten Mielenterveysseura Yeesi ry:n kanssa.

2.1 Tarveperusta ja tutkimuskysymykset

Yksi jarjestokentalla vallitsevasta haasteesta on nuorten saaminen mukaan jarjesto-
toimintaan - niin osallistujina kuin tekijéinakin. Myds Diabetesliitolla ja Diabetesyhdis-
tyksissa on samanlaisia haasteita. Opinnaytetydssani pyrin selvittdmaan osallistu-
mattomuutta diabeetikkonuoren nédkdkulmasta: Millaista toimintaa nuoret toivoisivat?

Onko diabeetikkonuorilla ylipdataan kiinnostusta ja tarvetta osallistua vertaistoimin-



taan? Milla keinoin vertaistoimintaan osallistuminen tehtaisiin nuorelle mahdollisim-

man helpoksi ja mielekkaaksi?

Tyypin 1 diabeetikoiden sokeritasapainon on todettu olevan heikoimmillaan 15-20-
vuotiaana. Juuri nuoruus on diabeteksen hoidossa tarkea vaihe. Tuoreiden tutkimus-
ten mukaan diabetekseen liittyvia lisdsairauksia ilmenee aikaisemmin ja enemman,
jos sokeritasapaino on ollut murrosiassa korkea. Vaikka sokeritasapaino olisi aikui-
sena hyva, juuri murrosian korkea sokeritasapaino vaikuttaa liséasairauksien syntyyn.
(Lehto 2018.) Murrosian tuomat hormonivaihtelut ja fyysiset muutokset vaikuttavat jo
itsessaan hoitotasapainoon. Nuoruusiassa opetellut diabeteksen hoidon rutiinit siirty-
vat helposti myos aikuisikaan. Taman takia nuoruudessa olisi ratkaisevaa opetella
sujuvat hoitorutiinit. Vertaistuella on tutkimusten perusteella positiivisia vaikutuksia
diabeetikkonuoren hoitotasapainoon. Nuorille suunnattua vertaistoimintaa on siis tar-
keda kehittaa, jotta nuorelle taataan mahdollisimman terve tulevaisuus diabeteksen

kanssa elamiseen.

Aiheena nuorten vertaistoiminnan kehittdminen on ajankohtainen lahes jokaisessa
nuorten vertaistoimintaa toteuttavassa organisaatiossa. Digitalisaation mydta maail-
ma kehittyy nopeammin kuin koskaan aikaisemmin. TAman seurauksena my6s nuo-
risokulttuuri ja nuorten kiinnostuksen kohteet muuttuvat jatkuvasti. Nuorille kohdistet-
tua toimintaa suunniteltaessa on hyodyllista pysya ajan hermolla nuorten keskuudes-
sa vallitsevista ilmidista. Digitalisaatio tuo ilmoille myds jatkuvasti uusia viestinnén
keinoja, joista nuoret ovat yleensd ensimmaisia kayttdjid. Naiden viestintavalineiden

tuntemus auttaa tavoittamaan nuoret paremmin.

2.2 Suomen Diabetesliitto ry

Suomen Diabetesliitto ry on Tampereella toimiva, vuonna 1955 perustettu valtakun-
nallinen yhdistys. Diabetesliitto on perustettu diabeetikoiden, diabeetikoiden l&heisten
ja diabetesammattilaisten keskinaiseksi yhteisoksi. Diabetesliitto on Diabetesyhdis-
tysten muodostama kansalaisjarjesto, joka antaa suoraa tukea diabeetikoille ja hei-

dan laheisilleen diabeteksen kanssa elamiseen. Paatavoitteena on edistiaa diabeeti-



koiden elamanlaatua. Painopisteita toiminnassa ovat diabeetikoiden tukeminen, dia-
betesosaamisen edistaminen ja yhteiskunnallinen vaikuttaminen. Yhteiskunnallisesti
Diabetesliitto pyrkii vaikuttamaan paattajiin siten, etté diabeetikoiden ja heidan laheis-
tensa etu, palvelut ja oikeudenmukainen kohtelu toteutuvat. Diabetesliitto toimii dia-
beetikoiden ja paattajien valilla, jotta diabeetikoiden aani saadaan kuuluviin yhteis-
kunnassa. Toiminnallaan Diabetesliitto pyrkii olemaan aktiivinen ja nakyva vaikuttaja.
Liiton arvoihin lukeutuvat luotettavuus, yhteistyokykyisyys, uutta oppiva ja ihmista
kunnioittava. (Diabetesliitto 2018.)

Talla hetkella Diabetesyhdistyksissa ja tatd kautta Diabetesliitossa on noin 55 000
jasenta. Jasenia ovat 104 paikallista diabetesyhdistystd sekd kaksi valtakunnallista
yhdistysta: Hypokoira ry ja Diabetesseura Plasma ry. Diabetesliittoon kuuluu myo6s
nelja ammatillista jasenyhdistysta: Diabeteshoitajat ry, Diabetestutkijat ja diabetologit
ry, Jalkojenhoitajat ja jalkaterapeutit ry seka Diabetes Education Study Group. (mt.
2018.)

2.3 Tietoperusta

Olemassa olevaa tietoa ja tutkimuksia diabeetikkonuorten vertaistuen tarpeesta on jo
tehty. Tietoperustaan tutustuessani l0ysin erityisesti opinnaytetoitad, jotka kasittelevat
samaa aihetta kuin oma opinnaytetyoni. Ella Katilan ja Anniina Rauvalan (2010)
opinnaytetydssa tutkitaan 16-20-vuotiaiden diabeetikoiden kokemuksia vertaistuesta
ja etsitaan kehittamisehdotuksia vertaistoiminnalle Keski-Pohjanmaalla. Merika Juvo-
sen (2015) opinnaytetyd on tehty Keski-Suomen Diabetesyhdistykselle, jossa pyri-
tdan saamaan nuoria yhdistyksen toimintaan mukaan ja kehittdmaan nuorten vertais-
toimintaa. Taru Yrjolan ja Henna Keski-Oppaan (2010) opinnaytetydssa tutkitaan so-
siaalisen tuen merkitysté ja riittavyytta tyypin 1 diabetesta sairastavalle nuorelle. Tut-
kimuksessa selvitettiin myds millaista tukea nuori itse toivoisi saavansa. Nora Puputti
ja Laura Kankaanpaa (2016) ovat kuvanneet opinnaytetydssaan Kkirjallisuuskatsauk-
sen kautta millaista vertaistukea 12-17-vuotiaat tyypin 1 diabeetikot kayttavat, ja mité

hy6tyd he vertaistuesta saavat.



Oma opinnaytetydni eroaa yllaolevista tutkimuksista siten, etta tutkimani ikdryhméa
(15-20-vuotiaat) poikkeaa aiemmin tehdyista tutkimuksista. Koska opinnaytetyd teh-
daan Diabetesliitolle, nuoria tarkastellaan valtakunnallisella tasolla. Opinnaytetyoni
tavoite on pyrkia tarkastelemaan Diabetesliiton jarjestamaa nuorille suunnattua ver-
taistoimintaa kokonaisvaltaisesti, ja pyrkid etsimaan konkreettisia kehittdmiskohteita
toiminnalle. Pystyn hyédyntdmaéan opinnéaytetydssani jo tehtyjen tutkimusten tuloksia,
ja paivittamaan tietoja ajankohtaisemmiksi. Myds erilaisten tutkimusmenetelmien
kayttd tuo uusia nakokulmia aiheeseen. Merika Juvosen (2015) opinnaytetydssa
mainittiin jatkotutkimusehdotuksena muiden organisaatioiden toteuttaman vertaistoi-
minnan tutkiminen. Opinnaytetydssani olen paneutunut aiheeseen benchmarkingin

avulla.
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3 KESKEISET KASITTEET

3.1 Tyypin 1 Diabetes

Diabetes on energiaa tuottavan ja elamalle valttamattoman aineenvaihdunnan hairio.
Se ilmenee kohonneena veren glukoosi- eli rypélesokeripitoisuutena. Diabetes johtuu
joko haimassa tapahtuneesta insuliinihormonin puutteesta tai insuliinihormonin hei-
kentyneesta toiminnasta. Joissain tapauksissa diabeteksen syyna voivat olla mo-
lemmat hairiét. Diabeteksen kokonaisvaltainen hoito edellyttéda sokeriaineenvaihdun-
nan hairididen hyvaa hoitoa. Hoidolla pyritddn myos ehkdisemaéan muita aineenvaih-
dunnan hairigita, joita diabeteksen seurauksena voi ilmeta. (llanne-Parikka, R6nne-
maa, Saha & Sane 2015, 9.)

Tyypin 1 diabetekseen sairastutaan yleensa alle 40-vuotiaana, mutta siihen voi kui-
tenkin sairastua misséa vaiheessa elamaa tahansa. Suomessa tyypin 1 diabeetikoita
on n. 10-20% kaikista diabetesta sairastavista. Tyypin 1 diabeteksessa haiman Lan-
gerhansin saarekkeiden betasolut vaurioituvat sisdsyntyisen tulehduksen eli autoim-
muunitulehduksen seurauksena, ja se johtaa asteittain aina taydelliseen insuliinin
puutteeseen. Taman vuoksi tyypin 1 diabeetikon elimistd on taysin riippuvainen pis-
toksina annetusta insuliinista, jota ilman elam& ei voi jatkua. (llanne-Parikka ym.
2015, 15))

Tyypin 1 diabetekseen sairastumisen aiheuttavat tietyntyyppinen perima yhdessa
ymparistotekijoiden kanssa. Ymparistotekijoiksi epdailladn mm. mahdollisesti virustu-
lehduksia. Sairauden puhkeamiseen tarvitaan siis periytyva alttius seka diabetekselle
altistava ymparistotekijd, joiden seurauksena 1 tyypin diabetes puhkeaa. Sairaudelle
altistavia ymparistotekijoita sekd sairauden syntymekanismeja selvitetdan aktiivisesti

lukuisissa tutkimuksissa. (llanne-Parikka ym. 2015, 15-17.)
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3.2 Vertaistuki

Vertaistuki syntyy samoja asioita ja samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten
keskinaisesta tuesta (Holm, Huuskonen, Jyrkama, Karnell, Laimio, Lehtinen, Mylly-
maa & Vahtivaara ym. 2011, 10). Oleellisena vertaistuen osana ovat omien koke-
musten jakaminen seka kuunteleminen (Terveyskyla 2017). Vertaistuki on vahintaan
kahden henkilon keskindistd tuen antamista ja saamista, jossa keskeista on toisen
ihmisen kunnioittaminen sek& luottamus. Toisten ihmisten kokemuksiin pystytaan

samaistumaan ja jakamaan myo@s itsessa heraavia tunteita.

Vertaistukea saavien kokemusten perusteella on havaittu, ettd vertaistukiryhmissa
asiakkaat saavat henkista ja sosiaalista tukea. Vertaistuen kautta on saatu vahvistet-
tua henkildn itsetuntoa, ja se on antanut varmuutta toimia sairauden kanssa. Etenkin
sairausprosessin aikana on saatu erityista tukea muilta samoja tuntemuksia ja haas-
teita lapikayvilta inmisilta. (Saviranta & Ahlberg 2010, 25.) Vertaistuen merkitys on
suuressa roolissa myos pitk&aikaissairautta sairastavalle diabeetikolle. Sairastumisen
alkuvaiheilla vertaistuen merkitys ja tarve korostuvat entisestddn. Muiden diabeeti-
koiden kokemukset ja heiltéd saadut vinkit on koettu sairastumisen alkuvaiheilla hyo-
dyllisiksi. Sairauden hyvaksyminen helpottui myds muiden kokemuksia kuuntelemal-
la, ja heratti elamanuskoa. (Rots, Tahtinen & Velin 2011, 21.)

Vertaistukea saaneen henkilén on todettu saavan voimavaroja jaksamiseen, ja jopa
voimaantumisen tunteita. Yksinaisyyden ja erilaisuuden kokemukset vahenivat ver-
taistuen kautta. (Saviranta & Ahlberg 2010, 26.) Diabeteksen hoidon kannalta tallai-

set tuntemukset ovat aarimmaisen tarkeita tasapainoisen hoidon saavuttamiseksi.

3.3 Vertaistoiminta

Vertaistoiminta on jarjestettya toimintaa, jonka tarkoituksena on saattaa vertaiset yh-
teen, ja tarjota edellytykset vertaistuen toteuttamiseksi. Vertaistoiminnalla on vahva
ennaltaechkéaiseva merkitys, joka taydentdd sosiaali- ja terveyspalveluketjuja. Jarjes-

tosektorilla on suuri merkitys vertaistoiminnan tarjoajana. Vertaistoiminnalla on todet-
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tu olevan myo6s yhteiskunnallista seké& kansalaisaktiivisuutta lisdavaa merkitysta.
(Holm ym. 2011, 11.)

Vertaistoimintaa voidaan toteuttaa monin erilaisin tavoin. Yleisimpia vertaistoiminnan
muotoja ovat erilaiset vertaistukiryhmat, jotka toteuttavat toimintaa kasvokkain. Nais-
sa ryhmissa on oleellista turvallisen ja vastaanottavan ilmapiirin luominen. Turval-
liseksi koetussa ryhmassa mahdollistetaan toimintaa ja tunteiden vaihtoa, toimitaan
tietolahteend, rohkaistaan muita sek& tarjotaan turvaa ja suojaa (Mikkonen 2009,
187-188). Virtuaalikulttuurin laajetessa myds monenlaiset verkossa olevat keskuste-

lufoorumit ja -ryhmat ovat tulleet suosituiksi vertaistuen muodoiksi.
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4 DIABETES JA NUORET

Nuoruusiélla tarkoitetaan lapsuuden ja aikuisuuden valiin sijoittuvaa tytdn ja pojan
kehitysvaihetta ikavuosien 12—-22 valilla. Murrosika eli puberteetti ajoittuu nuoruusian
alkuvaiheeseen, ja sen kesto on 2-5 vuotta. Kullakin vaiheella on erityiset biologiset,

psykologiset ja sosiaaliset piirteensa. (Makkonen & Pynnénen 2007, 226.)

Nuoruus ja 1 tyypin diabetes ovat haastava yhdistelmé&, ja nuoruudessa onkin todettu
olevan suuri riski hoitotasapainon heikkenemiseen (Insabella, Grey, Knafl & Tambor-
lane 2007). Kuten nuoret ikatoverinsa, myos diabeetikko kay lapi murrosian ongelmia
lisdtaakkanaan pitkaaikaissairaus. Taman takia nuoruuteen kuuluva itsendistyminen
ja omien rajojen kokeilu voivat johtaa diabeetikolla jopa vaaratilanteisiin. (Nant6-
Salonen & Ruusu 2007, 8.)

4.1 Nuorten vertaistoiminta Diabetesliitossa

Diabetesliitto jarjestad vertaistoimintaa jasenilleen monin eri tavoin. Kaikille jasenille
suunnattuja vertaistukipalveluita ovat esimerkiksi vertaistukipuhelin ja sosiaalisen
median kanavat (Facebook-ryhmat, Diabetes-chatit). Facebookissa on Diabetesliiton
perustama ryhma myds diabeetikkonuorille. Facebookissa toimii myos paljon vertais-
ryhmia, jotka eivat ole Diabetesliiton hallitsemia. Diabetesliiton sivujen kautta on
mahdollista seurata diabetesta k&sittelevia bloggaajia. Diabetesliitolla toimii nuoriso-
toimikunta. Nuorisotoimikunta ajaa nuorten asioita eteenpéain ja suunnittelee nuorille
diabeetikoille erilaista toimintaa yhteistydssa Diabetesliiton kanssa. (Diabetesliitto
2018.)

Pelkastaan nuorille kohdistettua toimintaa 10ytyy esimerkiksi leiri- ja kurssitoiminnan
kautta. Lisaksi Diabetesliitto julkaisee Inspis-verkkolehted, joka on suunnattu 13-25-

vuotiaille diabeetikoille. Inspis julkaisee nuorille suunnattuja artikkeleita ja nuorten
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diabeetikoiden kirjoittamia blogeja. Myds Inspiksen toiminnan alla toimivia diabeetik-

ko-vloggaajia l16ytyy Youtube-kanavalta.

Nuorille suunnattu Ykkosklubi on 14-17-vuotiaille tyypin 1 diabeetikoille tarkoitettu
ryhma, jota ohjaavat itsekin tyypin 1 diabetesta sairastavat 18-30-vuotiaat nuoret ai-
kuiset. Ykkosklubin toimintaa kehitetaan jatkuvasti, ja tulevaisuudessa sen on tarkoi-
tus olla enemman Diabetesliiton ja Diabetesyhdistysten kanssa yhdessa jarjestettya
toimintaa. (Diabetesliitto 2017.) Lisaksi Diabetesliittoon kuuluvat Diabetesyhdistykset
jarjestavat erilaista toimintaa. Diabetesyhdistykset toivoisivat lisdd nuoria toimintaan-

sa mukaan — niin tekijoina kuin osallistujinakin.

4.2 Murrosian vaikutukset hoitoon

Murrosiassa tyypin 1 diabeteksen hoito vaikeutuu niin fysiologisista, psyykkisista kuin
sosiaalisistakin syistd. Hormonaalisten muutosten seurauksena insuliinin tarve kas-
vaa, ja tytoilla kuukautiskierron aikainen hormonaalinen vaihtelu tuo hoitoon lisa-
muuttujan. Itsendistyvan nuoren on opeteltava ottamaan vastuuta omasta hoidos-
taan. Nuoren harrastukset ja sosiaalinen elama voivat rikkoa totuttua paivarytmia,
jolloin omaa hoitoa on opeteltava joustavammaksi. (Nanto-Salonen & Ruusu 2007,
9)

Erityisesti murrosikaiselle sairastuminen voi olla vaikea asia. Murrosiassa on tarkeaa
tuntea olevansa samanlainen kuin muut, ja erilaisuus voi tuntua pahalta. Omille kave-
reille voi olla vaikea puhua sairaudesta, ja tdma voi johtaa sairauden piilotteluun.
(lanne-Parikka ym. 2015, 387.) Diabeetikkonuorille vertaisten kohtaaminen olisi tar-
ke&dd, jotta tietyssa ryhméssa voidaan tuntea itsensa samanlaisiksi muiden kanssa.
Vertaisryhmiin osallistuneet diabeetikkonuoret ovat kokeneet terveytensa, itsenéis-
tymisen vanhemmista ja tunteen diabeteksen hallinnasta paremmaksi kuin yksil6oh-

jausta saaneet nuoret (Nant6-Salonen & Ruusu 2007, 9).

Nuoren on helpompi kasitella murrosian tuomia haasteita, jos han on jasentanyt pit-

k&aikaissairauden osaksi itseddn. Téallaisen prosessoinnin my6ta nuoren oma ruu-



15

miinkuva ja kasitys omasta itsesta muuttuvat, ja nuori pystyy hyvaksymaan myads sai-

rauden aiheuttamat rajoitukset. (Makkonen & Pynndnen 2007, 227.)

”"Jos nuori ei onnistu sisdistamaan sairauttaan esim. diabetesta, han koh-
telee sairauttaan itsestaan irrallisena. Kun sairauden kokeminen irral-
liseksi yhdistyy nuoruusikddn, nuori saattaa sulkea sairauden tai vam-
man pois mielestdaan kieltamalla tai unohtamalla sen taysin. Han voi
my0s vihata sairauttaan tai kokea sen ulkoiseksi uhkaksi, jopa vainoo-
jaksi. Tama johtaa valitettavan usein hoidon vakavaankin laiminlyémi-
seen, esimerkiksi insuliiniruiskeiden "unohtamiseen”.” (Makkonen & Pyn-
ndénen 2007, 227.)

Diabeetikkonuoren hoitoa suunniteltaessa tulisi siis kiinnittdd huomiota nuoren koko-
naisvaltaiseen hyvinvointiin. Nuorena kaydaan lapi paljon muutoksia niin fyysisella,
psyykkisella kuin sosiaalisellakin tasolla. lIman pitkdaikaissairauttakin nama muutok-
set voivat olla haastavia nuorelle. Konkreettisten hoito-ohjeiden lisaksi nuorta tulisi
siis tukea myo6s psyykkiselld ja sosiaalisella tasolla. Tavoitteellisesti toteutetulla ver-

taistoiminnalla voitaisiin tarjota mahdollisuus tukea nuorta kokonaisvaltaisesti.

4.3 Ruoka ja syomishairiot

Diabeetikon hoitotasapainoon vaikuttavat erityisesti ruokailu ja sen yhteydessa an-
nosteltu insuliini. Nuori saattaa tietyssa vaiheessa alkaa kyseenalaistamaan van-
hemman auktoriteettia niin ruokailu- kuin hoitoasioissakin (llanne-Parikka ym. 2015,
407). Nuoren tarve itsenaistymiseen alkaa nakya, eivatka vanhemmat valttamatta ole
tédsséa vaiheessa enaa niin tietoisia nuoren paivittaisista aterioista ja insuliiniannoste-
luista. Kavereiden mielipiteilla ja valinnoilla voi myds olla vaikutusta esimerkiksi ruuan

valintaan (llanne-Parikka ym. 2015, 408).

Toinen ruokaan liittyva vakava ongelma nuorilla on syomish&irioén sairastumisen
mahdollisuus. Diabeetikolla sydmishairié voi olla vaikea havaita. Hoitotasapainon
vaihtelu on normaalia nuoruusidssa jo hormonaalisista syista. (Aalto-Setéla & Tainio
2007, 16.) Nuorista diabeetikkotytoista 7-14% karsii sydmisongelmasta tai syomishéi-
riosta. Lisaksi syomishairiot ovat noin kaksi kertaa yleisempia diabetesta sairastavilla

kuin terveilla (Nantd-Salonen & Ruusu 2007, 16). Diabeetikon syémishéiridlle on tyy-
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pillistd ahmiminen. Insuliinia annostellaan tietoisesti liian véahan ateriaan nahden tai
jatetaan kokonaan ottamatta. Talla tavalla verensokeri pysyy koko ajan korkealla, ja
merkittdva osa syddyn ruuan energiasta tulee sokerina virtsan mukana ulos. Tama
on diabeetikolle vaarallista, ja jatkuvasti korkealla oleva verensokeri saattaa aiheut-
taa silménpohja- ja munuaismuutoksia jo varhaisessa vaiheessa. (llanne-Parikka ym.

2015, 409.) llmidlle on annettu oma nimi: diabulimia (Luoma 2017).

Anoreksiaan liittyva syomishairio on diabeetikolla harvinaisempi. Tassa ilmitssa ate-
rioita jaa valiin, annokset pienenevat ja ruokailu kapeutuu. Paino ei valttamatta laske
merkittavasti, mutta mieliala on matalalla ja olo ahdistunut. Syémishairidinen ajattelu

voi ohjata kayttaytymista vahvasti. (llanne-Parikka ym. 2015, 409.)
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5 KEHITTAMISTYON TUTKIMUSMENETELMAT

Kehittamistyon tavoitteena oli pyrkia kehittamaan kokonaisvaltaisesti nuorten vertais-
toimintaa Diabetesliitossa. Pidin tarkeana selvittdd, mita asioita diabeetikkonuorten
mielenkiinnon kohteisiin talla hetkella kuuluu, ja mitd he liiton toiminnalta toivovat.
Tiedonkeruutavaksi valikoitui sahkoéisesti lahetettava Webropol-kysely, joka oli nopea
ja helppo tapa kartoittaa nuorten ajatuksia. Kyselyssa on seka kvantitatiivisen (maéa-
rallisen) etta kvalitatiivisen (laadullisen) tutkimuksen piirteitd. Osassa kysymyksia tu-
loksia analysoidaan kvantitatiivisin menetelmin, mutta esimerkiksi avoimissa kysy-
myksissa painoarvo ei ole pelkastadn samojen vastausten maarassa, vaan myos itse
vastauksessa. Kyselysta saatujen vastausten my6ta toimintaa voidaan kehittdd mah-

dollisimman mielekkaaksi nuorille vastaamaan heidan kiinnostuksen kohteitaan.

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen menetelmana kaytin benchmarkingia.
Benchmarking-menetelméan tavoitteena on kehittdd oman organisaation toimintaa
kyseenalaistamalla omia kaytantdja. Tavoitteena on oppia parhailta, ja soveltaa opit-
tua oman toiminnan kehittamiseksi. (Tuominen 2005, 5.) Benchmarkingin avulla pyrin
tarkastelemaan Diabetesliiton jarjestimééa nuorten vertaistoimintaa kriittisesti seka
selvittAm&&n, miten nuorten vertaistoimintaa toteutetaan muissa organisaatioissa.
Etsin potentiaalisia benchmarking-kohteita terveysalan jarjestdjen kentaltd, jotta or-
ganisaatioista olisi helpompi l16ytdd samankaltaisia piirteita ja tavoitteita Diabetesliiton
kanssa. Benchmarking toteutettiin haastatteluilla yhteistydssa Mielenterveyden Kes-
kusliiton seka Nuorten Mielenterveysseura — Yeesi ry:n kanssa. Menetelmana olisi
voitu kayttaa myos pelkkia haastatteluja. Benchmarking valikoitui menetelméaksi kui-
tenkin siksi, etta ndkdkulmana pysyy koko ajan mukana benchmarkingin perusajatus
oman toiminnan kyseenalaistamisesta ja muilta oppimisesta. Haastatteluissa oli seka
kyselyhaastattelun etta laadullisen haastattelun piirteitéa. Kyselyhaastattelulla tarkoite-
taan useimmiten kyselylomakkeeseen perustuvan méaarallisen tiedon keraamista si-
ten, ettd haastattelija ja haastateltava ovat suorassa vuorovaikutuksessa kesken&an.
Laadullisessa haastattelussa lahestytdan haastattelutilannetta yksilollisena kohtaa-
misena. Huomion kohteina ovat haastateltavan ndkemykset ja kertomukset, joita tut-

kija pyrkii tulkitsemaan. (Hyvérinen, Nikander & Ruusuvuori 2017, 87-89.) Haastatte-
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luiden runkona toimi kyselylomake, johon myds haastateltavat olivat tutustuneet en-
nen haastattelua. Keskustelu oli haastatteluissa kuitenkin hyvin vastavuoroista, ja
paapisteina analysoinnissa olivat haastateltavien nakemykset ja kokemukset aihees-

ta.

5.1 Kysely

Kyselyn perusjoukkona toimi 15-20-vuotiaat tyypin 1 diabeetikot. Kyselyyn valituista
kaytettiin otantatutkimusta, jossa tutkitaan tietty perusjoukon osajoukko eli otos
(Heikkila 2010, 14). Otos valittiin yksinkertaisella satunnaisotannalla kayttaen Diabe-
tesliiton jasenrekisteria. Jasenrekisteristd oli mahdollista valita péaivalleen 15-20-
vuotiaat diabeetikot. N&in ollen otannassa olivat mukana 4.5.1997-4.5.2003 synty-
neet diabeetikkonuoret. Otannasta jaivat pois Paakaupunkiseudun Diabetesyhdistys
seké Diabetesféreningen pa Aland. Padkaupunkiseudun Diabetesyhdistyksen jasen-
rekisterin kayttamiseksi olisi vaadittu erikseen yhdistyksen lupa, ja aikataulullisten
syiden vuoksi kyseinen yhdistys piti jattd& otannasta pois. Kysely oli suomenkielinen,
joten Diabetesféreningen pa Aland oli jatettava otannasta pois mahdollisen kielimuu-

rin takia.

Tutkimuksen perusjoukkoon kuuluvia 15-20-vuotiaita diabeetikoita 16ytyi Diabeteslii-
ton jasenrekisterista 769. Tasta joukosta oman sahkodpostinsa luovuttaneita rekiste-
rissa oli 284. Kyselyn lahettamiseksi vaadittiin sdhkopostiosoitetta, joten kyselyn vas-
taajat arvottiin yksinkertaisella satunnaisotannalla perusjoukon 284 henkilosta. Nain
ollen kyselyyn vastaajat kuuluivat kehikkoperusjoukkoon, koska koko perusjoukkoa
oli mahdotonta tavoittaa (Heikkila 2010, 34). Vastaajia arvottiin kehikkoperusjoukosta
100, joista kuuden séhkdpostiosoite ei toiminut. Nain ollen kyselyn onnistuneesti vas-

taanottajia oli kaiken kaikkiaan 94.

Kyselyyn vastasi 32 nuorta. Kyselytutkimuksen kato oli néin ollen 62. Kyselyn vas-
tausprosentti oli 34%. Pidin tarkedn& korostaa kyselyn vastaajien anonymiteettia,
jotta se madaltaisi kynnysta vastata kyselyyn. Vastausprosentin nostamiseksi Diabe-

tesliitto sponsoroi kyselya yhdella elokuvalipulla, joka arvottiin yhteystietonsa jatta-
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neiden vastaajien kesken. Vastaajien anonymiteetti kyselyssa sailyi siten, etta vas-
taaja sai halutessaan jattdaa yhteystietonsa elokuvalipun arvontaa varten erilliselle

yhteystietolomakkeelle.

Tavoitteenani oli saada kyselyyn vastauksia n. 15-20. Tavoitteeni siis ylittyivat, ja
koin vastausten olleen rehellisia. Vastaajille annettiin kaksi viikkoa aikaa vastata ky-
selyyn. Kysely oli auki avoimen nettilinkin kautta. Avoimen nettilinkin riskind on, etta
joku kay vastaamassa kyselyyn useaan kertaan. Halusin kuitenkin pitaa kyselyn auki
elokuvalipun arvonnan takia: linkki yhteystietolomakkeeseen oli kiitossivulla, joka au-
kesi vastaajan lahetettyd kyselyn. Kyselyn saatteessa luki selvat ohjeet arvontaan
osallistumiseksi, mutta halusin pitdd arvontaan osallistumisen mahdollisena, mikali
saatetta ei oltu luettu kunnolla ennen kyselyyn vastaamista. Tyhjan kyselylomakkeen
lahetténeita vastaajia ei kuitenkaan ollut, joten jos téllainen tilanne on ollut, niin vas-

taaja on luultavasti vastannut kyselyyn kokonaan uudestaan.

5.2 Benchmarking

Benchmarkingin tavoitteena oli tarkastella kriittisesti Diabetesliittoa nuorten vertais-
toiminnan toteuttajana, ja verrata sita toisten organisaatioiden toteuttamaan toimin-
taan. Merika Juvosen opinndytetydssa "Kuinka saada nuoret toimintaan mukaan?
Tutkimus nuorten ajatuksista nuorille suunnatusta toiminnasta Keski-Suomen Diabe-
tesyhdistyksessa” oli jatkotutkimusehdotus, jossa tulevissa tutkimuksissa voisi olla
hyodyllista kartoittaa miten nuorten vertaistoimintaa toteutetaan muissa organisaa-
tioissa. Benchmarking sopi mielestéani hyvin menetelmaksi kasitella aihetta.
Benchmarking-menetelmaa kaytetaan usein yritysten toiminnan kehittamisessa. Jar-
jestokentélla ei kuitenkaan ole samanlaista kilpailuasemaa, jossa asiakkaista (tassa
tapauksessa jasenista) kilpailtaisiin. Tasta syysta koin, etta tietoa jaettiin rehellisesti

ja toisen organisaation kehitysta tukien.

Aloitin benchmarking-prosessin itsenaisen tiedonhankinnan kautta. Tutkin potentiaa-
lisia jarjest6ja, joiden kanssa menetelmaa voisi kayttda ja viedd pidemmalle haastat-

telun muotoon. Tavoitteenani oli I6ytaa terveysalan yhdistys, jossa jarjestetaan aktii-
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visemmin nuorten toimintaa kuin Diabetesliitolla. Oikeanlaisen yhdistyksen I6ytymi-
nen osoittautui haastavaksi, mutta haastattelut onnistuttiin jarjestamaan Mielenter-
veyden Keskusliiton seka Nuorten Mielenterveysseura — Yeesi ry:n kanssa. Haastat-
telu valikoitui tiedonkeruumenetelmaksi siksi, ettd se oli nopea ja helppo tapa toteut-
taa niin minulle kuin haastateltavillekin. Koin haastatteluja tehdessani keskustelun
olevan hyvin vastavuoroista, ja organisaatioissa oltiin yhta lailla kiinnostuneita siita,

miten nuorten vertaistoimintaa toteutetaan Diabetesliitolla.
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6 KYSELYTULOSTEN RAPORTOINTI JA ANALYSOINTI

Raportoinnin selkeyttdmiseksi vastaukset on jaoteltu aihepiireittain. Itse kyselyssa
aihepiirien jaottelua ei tehty, vaan kysymykset nakyivat vastaajille perakkain. Kysely-
tulosten raportoinnissa on kaytetty taulukoita tulosten selkeyttamiseksi. Taulukoissa
kirjain "N” merkitsee kysymykseen vastanneiden lukumaaraa. Osioiden lopussa on

tehty yhteenvetoa ja analysointia saaduista vastauksista.

6.1 Kyselyyn vastanneiden ikdjakauma

Kyselyn kohderyhména toimi 15-20-vuotiaat tyypin 1 diabetesta sairastavat nuoret.
Ainoa henkilokohtainen kysymys joka kyselyssa kysyttiin, oli syntyméavuosi. Mielesta-
ni syntymavuotta oli tarpeellista kysya, jotta toiminnan kehittamisessa pystytaan ot-
tamaan huomioon vertaistoiminnasta mahdollisesti kiinnostuneiden henkildiden ika-

jakaumaa. Kyselyyn vastanneiden ikdjakauma nakyy alla olevasta taulukosta:

Taulukko 1: Vastaajien ikdjakauma

N Prosentti
¥ 1997 4 13,33%
¥ 1998 11 36,67%
¥ 1999 2 6,67%
¥ 2000 7 23,33%
¥ 2001 5 16,67%
¥ 2002 1 3,33%
¥ 2003 0 0 %

Kysymykseen oli vastannut 30 henkiloa. Kyselyn kokonaisvastaajamaara oli 32.
Muissa kysymyksissa vastaajia oli 32, joten kaksi vastaajaa ei ole syysta tai toisesta

halunnut paljastaa syntymavuottaan.

Vastaajista 11 (36,67%) oli vuonna 1998 syntyneita nuoria. Taméa voi kertoa esimer-
kiksi parikymppisten diabeetikoiden kiinnostuksesta toimintaa kohtaan, tai halusta
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tuoda mielipiteitddn asiaa koskien esille. Voi myés olla, ettd sattumalta satunnais-

otannassa on valikoitunut muita ikaluokkia enemman vuonna 1998 syntyneita.

6.2 Nuorten mielenkiinnonkohteet

Seuraavassa osiossa kartoitettin nuorten mielenkiinnon kohteita monivalintakysy-
mykselld. Monivalintakysymyksessa oli valmiiksi 60 kohtaa, johon nuoria kehotettiin
vastaamaan omien kiinnostuksen kohteidensa mukaisesti. Tehtdvanannossa paino-
tettiin, etta kohdan merkitsemiseen riittaé pelkk& mielenkiinto toimintoa kohtaan. Lo-
pussa oli mahdollisuus vastata avoimeen tekstikenttddn jokin muu asia, jota ei oltu
monivalinnoissa mainittu. Eniten kannatusta saaneet vastaukset ovat lihavoituina, ja

vahiten vastauksia saaneet kursivoituina.

Taulukko 2: Mielenkiinnon kohteet

N |Prosentti
Musiikki 22| 68,75%
Teatteri 3 9,38%
Festarit 13| 40,63%
Keikat/Konsertit 14| 43,75%
Kirjallisuus 7 | 21,88%
Elokuvat/Tv-sarjat 26| 81,25%
Valokuvaus 17| 53,13%
Kuvataide 10| 31,25%
Naytteleminen 7 | 21,88%
Taidenayttelyt 3] 9,38%
Museot 6 | 18,75%
Tanssi 9 | 28,13%
Palloilulajit 16 50%
Seindakiipeily 9 | 28,13%
Golf 3| 9,38%
Minigolf 6 | 18,75%
Keilaus 10| 31,25%
Uinti 8 25%
Luistelu 11| 34,38%
Hiihto 9 | 28,13%
Jooga 4 | 12,5%
Lenkkeily 22| 68,75%
Pydraily 18| 56,25%
Laskettelu 14| 43,75%
Rullaluistelu 5| 15,63%
Melonta/Soutu 7 | 21,88%
Ratsastus 8 25%
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Kuntosali 13| 40,63%
Ryhmaliikunta 8 25%
Kamppailulajit 9 | 28,13%
Penkkiurheilu 11| 34,38%

Seikkailupuistot 10| 31,25%
Sisaaktiviteettipuistot (esim. SuperPark) 8 25%
Varikuulasota 11| 34,38%
Liikuntatapahtumat 7 | 21,88%
Matkailu 22| 68,75%
SOME 20| 62,5%
Tietokonepelit 11| 34,38%
Konsolipelit 10| 31,25%
Luennot 2 6,25%
Kurssit 2| 6,25%
Telttailu 7 | 21,88%
Retkeily 12| 37,5%
Luonto 22| 68,75%
Vaellus 12| 37,5%

Kalastus 7 | 21,88%

Larppaus 0 0%

Roolipelit 1| 313%

Lautapelit 7 | 21,88%

Vapaaehtoistyd 2| 6,25%
Késityot 4| 12,5%
Blogit 4| 12,5%
Vlogit 9 | 28,13%
Geokéatkoily 2| 6,25%
Huvipuistot 14| 43,75%
Kokkaus/Leipominen 20| 62,5%
Kavereiden kanssa hengailu 25| 78,13%
Partio 2| 6,25%
Leirit 2| 6,25%
Nuorten kohtaamispaikat (esim. nuorisota-
lot) 0 0%

Suurinta kannatusta saivat elokuvat ja tv-sarjat (81,25%) seka kavereiden kanssa
hengailu (78,13%). Kolmanneksi eniten ja saman verran kannatusta saivat musiikki,
lenkkeily, matkailu ja luonto (68,75%). Avoimeen kenttadn vastauksia tuli nelja:

- Autot

- Purjehtiminen, moottoripydraily, moottoriurheilu, elektroniikka

- Kokkaaminen (loytyi monivalinnoista kohdasta Kokkaus/Leipominen)

- Voimaharjoittelu
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Vahiten kannatusta saivat larppaus (0%), nuorten kohtaamispaikat (esim. nuorisota-
lot) (0%) seka roolipelit (3,13%). Neljanneksi vahiten ja yhta vahan vastauksia saivat

partio, leirit, geokatkoily, vapaaehtoistyd, luennot seka kurssit (6,25%).

Yksi nuorten suosituimpiin kiinnostuksen kohteisiin lukeutui luonto. Yhdet vahiten
kannatusta saaneet vastaukset olivat partio ja leirit. Vastaukset ovat siis hieman risti-
ridassa keskenaan, silla usein partioon ja leireihin liittyy oleellisena osana luonto.
Toisaalta 37,5% oli merkinnyt mielenkiinnon kohteisiinsa kohdat vaellus ja retkeily.
Vaellukseen taas oleellisena osana kuuluu leirielama. Nuoret eivat ehka miella sano-
ja "partio” ja ”leirit” yhta kiinnostaviksi kuin "vaellus” ja "retkeily”. Toinen asia on, mi-
ten nuoret ovat mieltaneet sanan "luonto”. Lenkkeily kuului yhtend nuorten suosi-
tuimpiin mielenkiinnon kohteisiin. Nuoret ovat voineet mieltda luonto-sanan luonnos-

sa likkumiseen tai esimerkiksi ymparistdasioihin.

Eniten &ania saaneet toiminnot olivat elokuvat ja tv-sarjat, kavereiden kanssa hengai-
lu, musiikki, matkailu, luonto ja lenkkeily. N&itéa tietoja on hyva huomioida suunnitel-
lessa toimintaa nuorille. Diabetesliitto on jarjestanyt nuorille ohjelmaa sisaaktiviteetti-
puistoihin ja huvipuistoihin. Sisaaktiviteettipuistot kiinnostivat kuitenkin vain 25% vas-

taajista, ja huvipuistot 43,75%.

6.3 Diabetesliiton jarjestama toiminta

Seuraavissa kysymyksissa pyrin selvittamaan, mita mieltéa nuoret ovat Diabetesliiton
jarjestamasta toiminnasta. Kysymyksista aukesi vastaajille erilaisia vastausvaihtoeh-
toja riippuen heidan antamastaan vastauksesta. Kysymys "Oletko joskus osallistunut
Diabetesliiton tai Diabetesyhdistyksen jarjestamaan toimintaan?” sai saman verran

kylla ja ei vastauksia (Kylla 50% = 16 vastausta, Ei 50% = 16 vastausta).

Kylla-vastauksesta vastaajalle aukesi avoin kysymys: "Mihin toimintaan olet osallistu-
nut?”. 14/16 vastaajasta antoi vastaukseen diabetesleirit. Toinen avoimeen kysymyk-
seen vastanneista oli osallistunut keilaukseen, ja toinen oli ollut Ykkdsklubin jasene-

na:
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"Ykkdsklubi oli muistaakseni ryhmén nimi. Kaytiin uimassa ja megazo-
nessa yms. muiden 1. tyypin diabeetikkojen kanssa.”

Ei-vastauksesta aukesi vastaajalle kysymys: "Mik& on ollut syyn& osallistumatta jat-
tamiseen? Voit valita useita vaihtoehtoja.”. Tassa kohdassa vastaajia oli 15, eli yksi

ei-vastauksen antanut henkil6 ei vastannut kysymykseen.

Taulukko 3: Syyt osallistumattomuuteen

N | Prosentti
Tarjolla ei ole ollut minua kiinnostavaa toimintaa 4| 26,67%
En ole kuullut, mitd toimintaa olisi tarjolla 6 40%
Toimintaa ei ole ollut tarjolla Iahelld asuinpaikkakun-
taani 3 20%
En koe kiinnostusta osallistua toimintaan 9 60%
Jokin muu syy, mika? 1| 6,67%

"Jokin muu syy, mika?” oli avoimeen tekstikenttddn annettu vastaus:

"Diabetes on niin uusi asia eldmé&sséni ettd en ole perehtynyt kaikkeen
liiton toimintaan”

Ei-vastauksen antaneille aukesi myds kysymys: "Osallistuisitko toimintaan, jos tarjolla
olisi sinua kiinnostavaa toimintaa?”. Vastaajia oli tdssakin kohdassa 15, eli yksi vas-
taajista oli jattanyt vastaamatta kysymykseen. 80% vastaajista osallistuisi heille mie-
lekkaaseen toimintaan.
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Seuraava, jokaiselle vastaajalle suunnattu kysymys oli: "Kuinka usein haluaisit osal-

listua jarjestettyyn toimintaan mukaan?”. Vastaajia oli 32, eli 100% vastaajista.

Taulukko 4: Toiminnan maara

N | Prosentti
Useammin kuin kerran viikossa | 0 0%
Kerran viikossa 0 0%
Kerran kahdessa viikossa 0 0%
Kerran kuukaudessa 5| 15,62%
Kerran puolessa vuodessa 4| 125%
Kerran vuodessa 7 | 21,88%
Harvemmin kuin kerran vuodes-
sa 10| 31,25%
En halua osallistua toimintaan | 6 | 18,75%

Eniten vastauksia sai "Harvemmin kuin kerran vuodessa” (31,25%). Toiseksi eniten
aania sai vaihtoehto "Kerran vuodessa” (21,88%). Yhtaan vastauksia ei saanut vaih-
toehdot useammin kuin kerran viikossa, kerran viikossa seké kerran kahdessa vii-

kossa.

Seuraava kysymys oli: "Kaipaatko lisda tietoa diabeteksesta ja sen hoidosta?”.

Taulukko 5: Diabetestietous

N Prosentti
Kylla 11 34,37%
Ei 21 65,63%

Kysymyksessa "Mika on ollut syyna osallistumatta jattamiseen? Voit valita useita
vaihtoehtoja.”, suurin osa vastaajista ei koe kiinnostusta osallistua toimintaan (60%).
Toisiksi eniten vastauksia sai kohta "En ole kuullut, mita toimintaa olisi tarjolla” (40%).
Koska kysymyksessa sai valita useita vaihtoehtoja, voi kiinnostuksen puute johtua
my0Os osittain siitd, etteivat nuoret ole tietoisia millaista toimintaa Diabetesliitto nuorille
tarjoaa. Kolmanneksi eniten vastauksia sai kohta "Tarjolla ei ole ollut minua kiinnos-
tavaa toimintaa” (26,67%). Jos toimintaa kehitetaan nuorille mielekk&aksi, ja onnistu-
taan saamaan tarjolla oleva toiminta nuorten tietoisuuteen, voitaisiin toimintaan mah-
dollisesti saada lisaa osallistujia. Jatkokysymyksesta "Osallistuisitko toimintaan, jos

tarjolla olisi sinua kiinnostavaa toimintaa?” kay ilmi, ettd nuoret olisivat kiinnostuneita
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osallistumaan toimintaan, mikéali toiminta olisi heille mielekasta: 80% vastaajista vas-

tasi kohdan "Kylla”.

Kysymyksessa “"Kaipaatko lisaa tietoa diabeteksesta ja sen hoidosta?”, kylla-
vastauksia sai 34,37%. Suurin osa vastaajista ei siis koe tarvetta saada lisaa tietoa
diabeteksesta ja sen hoidosta, mutta mielestani kuitenkin merkittava osa kaipaisi li-
saa tietoa. Monivalintakysymyksessa nuorten mielenkiinnon kohteiden Kkartoitta-
miseksi yhdet véhiten vastauksia saaneet vaihtoehdot olivat kuitenkin luennot ja
kurssit. Sanoina kyseiset termit eivat valttamatta herata nuorten mielenkiintoa. Diabe-
tesliiton tarjoamat kurssit tarjoavat vaylan diabetestiedon kartuttamiseksi. Yksi mah-
dollisuus voisi olla nuorille suunnatun ilmaisen luennon jarjestaminen. Luento olisi

matalan kynnyksen tapa tarjota nuorille ilmaista tietoa hoidon tueksi.

6.4 Vertaisuus

Seuraavien kysymysten tarkoitus oli selvittaa, kayttavatké nuoret talla hetkella ver-

taistukea jollakin tavoin hyddykseen.

"Tunnetko muita tyypin 1 diabetesta sairastavia nuoria?”

Taulukko 6: Diabetesta sairastavat tutut

N Prosentti
Kylla 26 81,25%
Ei 6 18,75%

Kylla-vastauksen antaneille aukesi uusi kysymys: "Keskusteletteko yhdessa diabe-

teksesta ja sen hoidosta?”.

Taulukko 7: Hoidosta keskusteleminen

N Prosentti
Kylla 9 34,62%
Ei 17 65,38%
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Vastaus oli mielestani todella yllattava. Diabeetikkonuoret tuntevat muita diabeetik-

konuoria, mutta suurin osa ei kuitenkaan keskustele diabeteksesta keskenaan.

Jokaiselle vastaajalle nakyva kysymys: "Kuulutko johonkin diabeetikoille suunnattuun

keskusteluryhmaan esim. Facebookissa tai WhatsAppissa?”

Taulukko 8: Keskusteluryhma

N Prosentti
Kylla 9 28,12%
Ei 23 71,88%

Diabetesliitto hallinnoi nuorille suunnattua Facebook-ryhmaa. Taméan lisdksi Face-
bookissa on monenlaisia muitakin ryhmi&, joihin diabeetikkonuoret voivat kuulua.
Nuoret kyselevat Facebook-ryhméssa myos erilaisia nuorten WhatsApp ryhmia, joi-
hin voisi liittyd. Facebook-ryhmésséa keskustelu on suhteellisen aktiivista: nuoret jul-

kaisevat ryhmaan diabetekseen liittyvia kysymyksia ja kuvia aktiivisesti.

6.5 Vapaaehtoistoiminta

Seuraavien kysymysten tarkoituksena oli selvittda nuorten mielenkiintoa vertaisryh-
matoimintaa kohtaan. Diabetesliiton nuorille suunnattu Ykkdsklubi on 14-17-vuotiaille
1 tyypin diabeetikoille tarkoitettu ryhma, jota ohjaavat itsekin 1 tyypin diabetesta sai-
rastavat 18-30-vuotiaat nuoret aikuiset. Kysymyksissa pyrittiin selvittdmaan nuorten

mielenkiintoa osallistua vertaisryhmiin joko osallistujina tai ohjaajina.

"Haluaisitko paasta osallistumaan enemman diabeetikkonuorille suunnatun toiminnan

suunnitteluun ja toteuttamiseen?”

Taulukko 9: Toiminnan suunnittelu

N Prosentti
Kylla 2 6,25%
Ehka 13 40,62%

Ei 17 53,13%
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”Kiinnostaisiko sinua osallistua diabeetikkonuorille suunnattuun vapaa-ajan ryh-

maan?”

Taulukko 10: Toimintaan osallistuminen

N Prosentti
Kylla 3 9,38%
Ehka 12 37,5%
Ei 17 53,12%

"Kiinnostaisiko sinua toimia ohjaajana diabeetikkonuorille suunnatussa vapaa-ajan

ryhmassa?”

Taulukko 11: Ohjaajuus

N Prosentti
Kylla 5 15,63%
Ehka 10 31,25%
Ei 17 53,12%

Yli puolet (17/32) vastanneista ei ollut kiinnostunut osallistumaan minkéénlaiseen
diabeetikkonuorille suunnattuun vapaa-ajan ryhmaan. Kylla ja ehké vastauksissa ol
pienté vaihtelevuutta: diabeetikkonuorille suunnatun vapaa-ajan ryhméan ohjaamises-
ta oltin enemman kiinnostuneita kuin pelkastaan rynmaan osallistumisesta. Diabe-
tesliiton Ykkosklubi on kohdistettu 14-17-vuotiaille, ja ohjaajat ovat 18-30-vuotiaita.
Kyselyn ensimmaisessa kysymyksessé kysyttiin vastaajan syntyméavuotta. Kaksi vas-
taajaa oli jattanyt kohdan tyhjaksi. Ensimmaiseen kysymykseen vastanneista 18-20-
vuotiaita oli 24, eli 80% (vuodet 1997-2000). 17- tai alle 17-vuotiaita vastaajia oli ai-
noastaan 6, eli 20% vastaajista (vuodet 2001-2003). Voi siis olla, etta yli 17-vuotiaat
diabeetikot kokevat mielekkddmpé&na toimia ohjaajina nuoremmille, kuin olla itse
ryhmén osallistuja. Opinnéytetydn kohderyhména olivat 15-20-vuotiaat nuoret, mutta
alle 15-vuotiailla voi olla suurempi kiinnostus tulla vertaisryhmaan mukaan osallistuji-

na.
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6.6 Avoin tekstikentta

Kyselyn viimeisena kohtana oli avoin tekstikenttd. Pyrin muotoilemaan kysymyksen
sellaiseksi, ettda vastaukseksi kelpaa mika tahansa asia: "SANA VAPAA. Millaista
toimintaa sina toivoisit? Onko sinulla hyvia/huonoja kokemuksia Diabetesliiton tai
Diabetesyhdistysten jarjestamasta toiminnasta? Oliko kysely toimiva?”. Vastauksia
kysymykseen tuli yhteensa 11. Suurimmassa osassa vastauksia ilmaistiin, etta itse ei
koe tarvitsevansa vertaistoimintaa, ja ettei itse ole kiinnostunut Diabetesliiton jarjes-

tamasta toiminnasta.

"Minulla on aika vahan kokemusta diabetesliiton ja -yhdistysten toimin-
nasta silla en niihin ole osallistunut. En ole kokenut tarpeelliseksi erillista
toimintaa muiden diabeetikkonuorten kanssa. Koen etta lahipiirini ym-
martaa sairauttani sen verran hyvin etta en ole tarvinnut erillista vertais-
tukea. Toki tuskin siita haittaakaan olisi jos kuulisi muiden kokemuksia
diabeteksen hoidosta ja yleisestikin elamasta diabeetikkona muilta dia-
betesnuorilta.”

Erddssa vastauksessa sanottiin, ettd on mukava viettdd aikaa myO6s muiden kuin

diabeetikoiden kanssa.

"Mielestani diabeetikoille ei tarvitsisi erikseen jarjestaa omia tapahtumia.
On toki mukava tavata muitakin diabeetikoita, mutta muidenkin kuin dia-
beetikoiden kanssa on mukava hengailla.”

Vastaus sai minut miettiméaan, olisiko nuorten helpompi osallistua toimintaan, jos mu-
kaan saisi ottaa kaverin? Osassa Diabetesliiton nuorille jarjestimaa toimintaa on
saanut ottaa ystdvan mukaan toimintaan. Poistuuko toiminnasta tassa tilanteessa
vertaisuus? Toisaalta esimerkiksi Ykkdsklubin kaltaisessa toiminnassa voisi ottaa
yhten&a teemana mukaan myds kavereiden nédkokulman: Milté tuntuu, kun on ystava

joka sairastaa diabetesta? Osaanko toimia tilanteissa, joissa kaveri tarvitsee apua?

Kahdessa vastauksessa ilmaistiin mahdollista mielenkiintoa toimintaa kohtaan. Toi-
sessa vastauksessa korostettiin panostamaan enemman nuoria kiinnostavaan teke-

miseen. Toisella vastaajalla oli positiivisia kokemuksia Ykkdsklubia kohtaan.
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"Vaikka nuoriin kiinnitetaan jo paljon huomiota, voitaisiin viela enemman
panostaa nuoria kiinnostavaan tekemiseen :)”

"Hyvia kokemuksia ykkosklubista, mutta siihen leikattiin rahoitus joten se
loppui siihen. Porukassa nuoria oli esim.------
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7 BENCHMARKING-RAPORTOINTI

Benchmarking toteutettiin kahdella haastattelulla Mielenterveyden keskusliiton ja
Nuorten Mielenterveysseura - Yeesi ry:n kanssa. Molemmat haastattelut toteutettiin
erikseen Skype for Business sovelluksen kautta tallennusmahdollisuuden vuoksi.
Haastattelukysymykset olivat molemmille organisaatioille pitkalti samat, mutta osa
kysymyksista oli kuitenkin kohdistettu suoraan jarjestolle organisaatiosta hankittua
taustatietoa huomioiden (Liitteet 3 ja 4). Haastattelukysymykset lahetettiin haastatel-
taville etukateen tutustuttaviksi. Seuraavissa osioissa esitelladn lyhyesti haastatellut

organisaatiot, seka kaydaan lapi haastatteluissa esiin tulleita asioita.

7.1 Mielenterveyden keskusliitto

Mielenterveyden keskusliitto on valtakunnallinen kansalaisjarjestd, joka on perustettu
vuonna 1971. Se valvoo ja ajaa mielenterveyspotilaiden ja -kuntoutujien ja heidan
laheistensa etuja yhteiskunnassa. Liitto toimii asiantuntijana heitd koskevissa kysy-
myksissa ja kehittaa tarvittavia palveluja. Toiminnan perusperiaatteisiin kuuluvat va-
paaehtoisuus, tasavertaisuus ja vertaistuki. Toiminnassa yhdistetaan kokemusasian-

tuntemus ja ammatillisuus. (Mielenterveyden keskusliitto 2018.)

Mielenterveyden keskusliitolla ei jarjestetd suoraa vertaisryhmatoimintaa, vaan toi-

mintaa on tarjolla sopeutumisvalmennuskurssien kautta.

"Kurssi sindnsé on vertaisuudelle perustuva ja ammattilaisesti ohjattu.
Siella on nuori kokemusasiantuntija vertaisohjaaja aina mukana ja se
ryhmétoimintahan on se meidan ydin, eli meidan kuntoutujille suunnattu
kurssitoiminta on kaikki ryhmamuotoista.”

Kohderyhmé&na nuorten toiminnassa ovat 18-35-vuotiaat nuoret aikuiset. Mielenter-
veyden keskusliiton alla toimivat yhdistykset tavoittavat ja jarjestavat vertaistoimintaa
jasenilleen, mutta liittotasolla saannollisesti kokoontuvia vertaistukirynmia ei hallin-

noida tai jarjesteta.
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Nuorille tarjottavaa kohtaamispaikkaa ei liittotasolla ole, mutta yhdistysten toiminnas-
ta ja tarjonnasta riippuen nuorilla on mahdollisuus tavata toisiaan. Mielenterveyden
keskusliitto on yhdessa nuorten aikuisten kanssa pyrkinyt kehittdm&an nuorille suun-
nattua toimintaa, mutta kehittdmiseen tarvittaisiin lisd& nuoria mukaan. Toimintamuo-

toja pyritaan kehittdmaan sellaisiksi, etta ne kiinnostavat nuoria.

Kurssitoiminnassa nuoria on mukana n. 5-7% osallistujista. Aktiivisia, nuoria yhdistys-
toimijoita 16ytyy yhdistyksista jonkin verran. Mielenterveyden keskusliitto on talla het-
kelld vaiheessa, jossa nuorten vertaistoimintaa pyritddn kehittdmaéan. Koetaan, ettei-

vat nykyiset toiminnat kiinnosta tai tavoita nuoria.

"Mielenterveystyon puolella tehdaan muualla ihan erilaista toimintaa, ja
se tehdaan paremmin. Pitdisi alkaa rakentamaan konseptia uudelleen.
Tulisi rakentaa yhdessa kohderyhman kanssa toimiva konsepti.”

Nuorille kohdistettua markkinointia on tehty suoraan nuorille ja ammattilaisille, jotka
tekevat nuorten kanssa toitd. Huomattavaa hyotya naistd markkinointivaylista ei kui-
tenkaan ole ollut. Tehokkaimmaksi markkinoinnin keinoksi on havaittu Facebookin

kautta tehty kohdennettu markkinointi.

Mielenterveyden keskusliiton tydntekijoistd nuorten toiminnasta vastaa yhtena osana
omaa tyotdan yksi kuntoutussuunnittelija. Toimintaa pyritddn nimenomaan kehitta-

maan nuorten kanssa yhdessa.

"Jos ei nuorille mahdollista sité et he pystyy vaikuttamaan, niin sitten he
eivat kylla toimintaan tuu. Ei ole vuosikausiin kysytty mita haluaisit, ja se
nakyy nyt, ettei nuoria ole toiminnassa mukana.”

Matalaa kynnysta ajatellen nuorten mahdollisuudet vaikuttaa ja osallistua heille koh-
distetun toiminnan suunnitteluun on télla hetkella hankalaa. Ei ole olemassa tiettya
kanavaa tai ihmista, johon nuori voisi ottaa yhteytta. Nuori [6ytdd luultavasti muilta

tahoilta "parempaa” toimintaa (esim. Yeesi ry).

Kysymyksessa "Nakyykd nuorisotyd jollakin tavoin toiminnassanne?”, Mielentervey-

den keskusliitolla on huomattu selkeasti nuorten tarve pidempijaksoisemmalle tuelle
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ja ohjaukselle. Tarve siis tiedostetaan, mutta rahoitus ohjaa toimintaa siten, etta pit-

kakestoista ja henkilokohtaisempaa tukea ei olla pystytty tarjoamaan.

7.2 Nuorten Mielenterveysseura - Yeesi ry

Yeesi ry on yksi Suomen mielenterveysseuran jasenseuroista. Yeesi ry on Suomen
ensimmainen valtakunnallinen nuorten mielenterveysseura, joka perustettiin vuonna
2011. Toiminta perustuu ennaltaehkaisevaan ja mielenterveyttd edistavaan tyéhon.
Toimintaan kuuluu mielenterveyden edistamista vapaaehtoistoiminnan, harrastustoi-
minnan sekd oppilaitos- ja jarjestoyhteistyén avulla. Kohderyhména ovat 13-29-
vuotiaat nuoret. Toiminnan tarkeimpéana tavoitteena on oman ja toisten mielentervey-
den vahvistaminen, ja se sisdltda mielenterveystaitojen opettamista, seka voimavaro-

jen vahvistamista. (Nuorten Mielenterveysseura - Yeesi ry 2018.)

Yeesilla kaikki nuorille tarjottava vapaaehtoistoiminta on pyritty pitdmaan lyhyina,
projektiluontoisina kokonaisuuksina. Toimintaan osallistuminen ei vaadi Yeesin jase-
nyytta. Talla tavoin toimintaan osallistuminen on pidetty yksinkertaisena ja helppona,
eika se vaadi pitkaaikaista sitoutumista. Toimintaa voi tehda sen verran kuin itse jak-
saa ja haluaa. Vapaaehtoistehtavia voidaan tehda joko kasvokkain tai etédna. Vapaa-
ehtoiset voivat osallistua esim. oppilaitosvierailuihin, tapahtumapisteille tapahtumiin
tai tapahtumien jarjestamiseen. Etatehtavina on tarjolla esim. blogikirjoitus, mielipide-
kirjoitus tai someviikko, jossa paivitetaan viikon ajan Instagramia tai Snapchattia. Li-
saksi Yeesi ry tarjoaa harrastustoimintaa (esim. graffitipaja ja sirkusryhma), joissa

vapaaehtoiset ovat toimineet apuohjaajina.

Toiminnassa on listoilla 230 vapaaehtoista ympari Suomen. Vapaaehtoiset ovat yhta
lailla osallistujia kuin tekijoitakin. Aktiivisia vapaaehtoisia on ollut tand vuonna 65, ja
viime vuonna 95. Tilastoinnit aktiivisista vapaaehtoisista saadaan niista vapaaehtoi-
sista, jotka tekevat mitd tahansa vapaaehtoistoimintaa Yeesi ry:n kautta. Yeesi ry:n
kohderyhmana ovat 13-29-vuotiaat nuoret. Aktiivisten vapaaehtoisten keski-ika oli

vuonna 2017 25 vuotta.
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Pidetyt ja hyvéksi koetut vapaaehtoistydt ovat vakiintuneet Yeesi ry:n vapaaehtois-
tehtaviin. Kaikki tehtavat ovat olleet tasaisen suosittuja. Valilla tekijoita l6ytyy enem-
man, ja valilla tekijoitd on haastavaa loytda mihinkaan toimintoihin. Yeesi ry:lla on
kuitenkin huomattu taman johtuvan kausittaisista asioista, kuten koulusta tai muista

vapaaehtoisten kiireista.

Toiminnan markkinoinnissa Yeesi ry kayttaa eniten sosiaalista mediaa. Facebookissa
on ryhma, johon kuuluvat l&hes kaikki Yeesi ry:n vapaaehtoiset, joten sita kautta nuo-
ret tavoitetaan tehokkaasti. Toimivimmaksi tavaksi on kuitenkin todettu vapaaehtoisil-

le lahetettavat henkilokohtaiset viestit, joka on aikaa vievaa mutta tehokasta.

"Mun mielesta toimivinta on henkildokohtaset viestit. Se etta laittaa "Moi
tyyppi! Mita kuuluu? Paasisitkd tanne?” tai et "Hei, ma oon aatellu kiin-
nostaisko sua teha tata tai kiinnostaisko sua kirjoittaa blogiin?” niin se
toimii kaikista eniten. Mut se toki vaatii aikaa, mutta se on kaikkein toimi-
vinta.”

Toimintaansa Yeesi ry kehittaa kokeilemalla uusia ideoita seka kuuntelemalla vapaa-
ehtoisten parannusehdotuksia ja ideoita toiminnalle. Vuosittain Yeesi ry lahettéda va-
paaehtoisille myos palautekyselyn. Tana vuonna Yeesi ry:lla on ollut myos erilaisia
kehittamistiimejd, joissa vapaaehtoiset kehittavat toimintaa eri teemojen ymparilla.
Nuorille halutaan antaa mahdollisuus vaikuttaa toimintaan ja sen suunnitteluun. Ta-

ma vaatii tyota, mutta on koettu vaivan arvoiseksi.

Nuorisotyd nakyy Yeesi ry:n toiminnassa vahvasti. Yeesi ry on nuorisojarjesto, joten
esim. kasvun ja kehityksen tukeminen on hyvin tarkea osa jarjeston kokonaisuutta.
Yeesi ry on Allianssin (nuorisotyon kattojarjestd) jasen. Yhteistyota Yeesi ry tekee
esim. Nyyti ry:n (opiskelijoiden mielen hyvinvointia ja opiskelukykyéa edistava valta-
kunnallinen yhdistys) sek& Fressiksen (tarjoaa nuorille tietoa terveelliseen ja hyvin-

voivaan arkeen) kanssa.
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8 LOPPUPAATELMAT

Opinnaytetydssa kehittamistybn menetelmina kaytettiin diabeetikkonuorille suunnat-
tua kyselya ja benchmarkingia, joka toteutettiin haastatteluiden muodossa Mielenter-
veyden keskusliiton sekd Nuorten Mielenterveysseura Yeesi ry:n kanssa. Seuraavis-
sa osioissa kasitelladn kyseisten menetelmien tuloksia ja pohditaan tulosten sovellet-
tavuutta Diabetesliiton toimintaan. Lopuksi arvioin opinnéytetydn onnistumista tutki-

muksen validiteetin ja reliabiliteetin nakokulmista.

8.1 Johtopaatokset

Kyselyn tarkoituksena oli selvittaa yleisesti diabeetikkonuorten kiinnostuksen kohteita
seka motivaatiota osallistua Diabetesliiton jarjestam&én toimintaan. Sain kyselyn
avulla selville haluamani asiat, ja osa vastauksista oli mielestani yllattavia. Vastauk-
set saivat minut pohtimaan, tarjotaanko nuorille laajastikin eri organisaatioissa toimin-
taa, joka ei vastaa heidan mielenkiintoaan. Diabetesliiton tarjoamat aktiviteetit ovat
yleisesti kaytettyja, joihin olen torméannyt monessa eri paikassa. Ehka tietyt aktiviteetit
ovat olleet suosittuja jossakin vaiheessa, mutta nuoret ovat jo menettaneet mielen-
kiintonsa niita kohtaan. Taman takia voisi olla hyva kartoittaa saanndllisesti nuorten

toiveita toiminnalle.

Kyselyssa tuli mielestani esille, ettd nuoret olisivat paaosin kiinnostuneita osallistu-
maan Diabetesliiton jarjestimdan toimintaan, mikali toiminta olisi heille mielekasta.
Toimintaan ei kuitenkaan haluta osallistua saanndéllisesti. Eniten vastauksia kysei-
sessa kysymyksessa sai "Harvemmin kuin kerran vuodessa”. Osa vastaajista ei ollut
millaan tavoin kiinnostuneita osallistumaan vertaistoimintaan mukaan. Avoimen teks-
tikentéan vastauksista tuli myds esiin, ettei osa nuorista edes koe tarvitsevansa ver-
taistukea Diabetesliiton kautta, vaan he kokevat saavansa perheeltddn ja ystaviltdan

tarvittavaa tukea.
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Benchmarking-kohteena Mielenterveyden keskusliitto ei ehké& ollut paras mahdolli-
nen. Organisaatiossa ollaan talla hetkella itse siina vaiheessa, etta nuorten vertais-
toimintaa ollaan kehittdmassa. Benchmarkingin perusajatuksena on oppia parhailta
ja kyseenalaistaa télla tavoin omaa toimintaa (Tuominen 2005, 5). Diabetesliitto tar-
joaa nuorille toimintaa Mielenterveyden keskusliittoa enemman. Haastattelussa tuli
kuitenkin ilmi seikkoja, jotka on hyva tiedostaa Diabetesliiton nuorten toimintaa kehit-
taessa. Mielenterveyden keskusliitolla on esimerkiksi huomattu, ettd nuoret on tarkea
ottaa mukaan heille kohdistetun toiminnan suunnitteluun. Jo pelkélla vuosittaisella
kyselylla nuoria kiinnostavasta toiminnasta saadaan tietoa, mitd nuoret toiminnalta
toivovat. Liséksi kyselylla pystyttaisiin heratteleméaén mahdollista kiinnostusta osallis-
tua toimintaan aktiivisemmin, esimerkiksi ohjaajina (Ykkdsklubi). Markkinoinnissa on
huomattu tehokkaimmaksi keinoksi tavoittaa nuoret Facebookin kautta. Mielenter-
veyden keskusliitolla on huomattu nuorten tarve pidempijaksoisemmalle tuelle ja oh-

jaukselle. Myds diabeetikkonuorella voi olla sama tarve, joka tulisi ottaa huomioon.

Koko Nuorten Mielenterveysseura - Yeesi ry:n toiminta perustuu nuorille tarjottavalle
vapaaehtoistyolle, jonka kautta tarjotaan nuorille mahdollisuus edistdéa omaa ja mui-
den mielenterveyttd. Diabetesliitto tarjoaa nuorilleen paaasiassa kursseja ja vertais-
toimintaa, joten nuori paasee toimintaan mukaan paaosin osallistujana. Diabetesliiton
nuorisotoimikunta seka Ykkosklubin ohjaajana toimiminen ovat talla hetkella ainoita
vaylid nuorelle paasta itse vaikuttamaan nuorille kohdistettuun toimintaan, ja mo-
lemmat vaativat pitkdkestoista sitoutumista. Vapaaehtoisty® voisi olla kuitenkin yksi
keino osallistaa nuoria tekijoin& Diabetesliiton toimintaan mukaan. Yeesi ry on onnis-
tunut pitamaan toimintaansa osallistumisen hyvin helppona. Toimintaan osallistumi-
nen ei vaadi Yeesi ry:n jasenyytta, eivatka vapaaehtoistyot vaadi pitk&daikaista sitou-
tumista. Lisdksi Yeesi ry on onnistunut I6ytdaméaan kohderyhmalleen mieluisat vapaa-
ehtoistehtavat. Toimintaa kehitetddn kuuntelemalla nuorten ja vapaaehtoisten toiveita

ja ideoita.
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8.2 Kehittamisehdotukset

Kyselyn kautta tarkeimpid esiin tulleita asioita olivat nuorten tdméanhetkiset mielen-
kiinnon kohteet ja motivaatio osallistua toimintaan mukaan. Mielenkiinnonkohteista
suosituimmiksi nousivat musiikki, elokuvat/tv-sarjat, lenkkeily, luonto, matkailu ja ka-
vereiden kanssa hengailu. Diabetesliitto on jarjestanyt nuorille viime vuosina esimer-
kiksi varikuulasotaa, SuperPark-tapahtumia seka huvipuistotapahtumia. Kyselyn pe-
rusteella kyseiset toiminnot eivéat kuitenkaan kohtaa nuorten keskuudessa noussei-
den suosituimpien toimintojen kanssa. Koen musiikin, luonnon ja matkailun olevan
valtteja, joita voisi hyddyntdd toiminnan suunnittelussa. Nuorille jarjestetyt keikat,
konsertit ja vaellukset voisivat olla kokeilunarvoisia ideoita toteuttaa tulevaisuudessa.
Myds kansainvalisyys ja matkailu kiinnostavat nuoria. Monet kunnat jarjestavat nuori-
sotyon kautta erilaisia nuorisovaihtoja. Esimerkiksi diabeetikkonuorille jarjestetty vaih-

to toisen maan diabeetikkonuorten kanssa voisi olla uudenlainen kokemus.

Yhdessa kyselyn kysymyksessa selvitettiin syitd, miksi nuoret eivat ole osallistuneet
liton jarjestamaan toimintaan. 40% vastauksia sai kohta "En ole kuullut, mita toimin-
taa olisi tarjolla”. Nuoria ei siis selkeasti tavoiteta tarpeeksi hyvin. Tarjolla olevaa toi-
mintaa tulisi markkinoinnin avulla tuoda nuorille enemman esille. Haastatteluiden pe-
rusteella tehokkaimmaksi keinoksi toiminnan markkinoinnissa on koettu Facebook.
Diabetesliitto voisi siis lisdtd nuorille suunnatun toiminnan markkinointia sosiaaliseen

mediaan — erityisesti Facebookiin.

Yksi tarkeé kyselyssa esiin tullut asia oli, kuinka usein nuoret olisivat halukkaita osal-
listumaan jarjestettyyn toimintaan. Kukaan vastaajista ei toivonut toimintaa enempaa
kuin kerran kuukaudessa. Eniten vastauksia sai "Harvemmin kuin kerran vuodessa”.
Vastausvaihtoehtona oli my6s "En halua osallistua toimintaan”, joka sai kolmanneksi
eniten vastauksia. Vastausten perusteella suuri osa nuorista haluaisi osallistua toi-

mintaan, mutta omilla ehdoillaan ja heita itsedan miellyttaviin aktiviteetteihin.

Ykkosklubitoiminta on tarkea osa nuorten vertaistoiminnan kehittamisessa. Mielen-
terveyden keskusliitolla oli huomattu nuorten tarve pitkdaikaisemmalle tuelle. Ykkds-

klubi antaa mahdollisuuden toteuttaa tavoitteellista vertaistukea. Tavoitteiden taytty-
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miseksi tulisi kiinnittdd huomiota Ykkdsklubin ohjaajien koulutukseen. Ohjaajat eivat
valttamatta omaa ollenkaan aiempaa ohjauskokemusta. Tasta syysta ohjaajille tulisi
antaa tyokaluja ohjaamiseen. Tallaiset tyOkalut voisivat olla esimerkiksi selkeita tee-
mapaketteja, joista ohjaajien olisi helppo valita ohjattavia kokonaisuuksia. Teemapa-
ketit voisivat sisdltaa toiminnallisia kokonaisuuksia, jotka sisaltavat esim. johdattelun
aiheeseen, seka keinoja aiheen kasittelyyn ja lopetukseen. Vertaistoimintaa voitaisiin
kuitenkin toteuttaa osittain my6s nuoruuden nakoékulmasta. Nuoren kokonaisvaltaisen
kasvun tukemiseksi vertaisrynmassa kasiteltaisiin seka diabeteksen hoitoon liittyvia
asioita, ettd yleisesti muitakin nuoruuteen liittyvia aiheita. Talla tavoin nuorelle annet-
taisiin mahdollisuus kasitella muitakin asioita, eika toiminta painottuisi niin vahvasti

pelkéan diabeteksen ymparille.

Kyselyssa kavi ilmi, ettéa nuorilla olisi enemman kiinnostusta osallistua vertaisryhmiin
ohjaajan roolissa. Osallistujien saaminen Ykkdsklubiin voi siis olla haastavampi teh-
tava, varsinkin kun ryhmassa tulisi olla enemman osallistujia kuin ohjaajia. Ryhméan
kokoamisessa voitaisiin hyodyntdd myos koulutettuja ohjaajia. Ykkosklubit toimivat
eri puolilla Suomea paikkakuntakohtaisesti, joten ohjaajat ovat maantieteellisesti te-
hokkaimmilla paikoilla koota osallistujia ryhmaan. Ohjaajille voidaan antaa keinoja
osallistujien hankintaan neuvomalla esimerkiksi olemaan yhteistydossa paikallisen
terveydenhuollon ja koulujen kanssa. Diabetesliiton kautta pystytddn hyodyntaméaéan
jasenrekisteria lahettamalla kohderyhmé&an kuuluville jasenille esimerkiksi Ykkosklu-

bin mainos sahkdpostitse tai postitse.

Diabetesliitolla voitaisiin tarjota nuorille myds lyhytkestoisempia vapaaehtoistoimia.
Inspis on 13-25-vuotiaille diabeetikoille suunnattu verkkopalvelu. Tata kautta kaikille
diabeetikkonuorille voitaisiin antaa mahdollisuus jakaa omia tarinoitaan esim. blogin
tai someviikon muodossa. Téallaisen toiminnan ei tarvitse olla saanndéllista, vaan ma-

teriaalia voitaisiin julkaista sitd mukaa kun halukkaita tekijoita 16ytyy.

Nuorten (tai muidenkaan diabeetikoiden) mahdollisuuksiin osallistua Diabetesliiton
vapaaehtois- ja vertaistoimintaan ei ole juurikaan Diabetesliiton internetsivuilla né&ky-
villa (www.diabetes.fi) - eikd myosk&an helposti I6ydettavissa. Nuorille tarjottava ver-
taistoiminta oli Diabetesliiton sivuilla monen mutkan takana, ja sekin ainoastaan 18-

30-vuotiaille diabeetikoille suunnattu Ykkosklubin kummikoulutus. Innokkaita yhdis-
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tystoimijoita voisi I6ytya enemman, mikali tarjottavat tehtéavat olisivat internetsivuilla
helposti nahtavilla. Talla hetkella toimintaan osallistuakseen tulisi olla itse aktiivinen,
ja selvittaa joko Diabetesliiton tai oman Diabetesyhdistyksen kautta mahdollisista va-
paaehtoistydn muodoista. Yhdistystoimintaan osallistuminen vaatii usein myds pitka-
kestoista sitoutumista. Yeesi ry:n vapaaehtoistoimintaan osallistuakseen ei tarvitse
olla yhdistyksen jasen. Tata voisi miettid myds Diabetesliiton vapaaehtoistoiminnan
kohdalla - jos joku haluaa antaa panoksensa johonkin tehtdvaan lyhytkestoisesti,
vaaditaanko siihen yhdistyksen jasenyys? Pienimuotoisestakin panoksesta on jo hyo6-
tya jarjestétoiminnalle. Diabetesliiton sivuilla voisi olla luettelo erilaisista vapaaehtois-
tyon muodoista, esim. oman yhdistyksen tarjoamat tehtavat, erilaiset ohjaustehtavat,
someviikot, varainkeruukampanjat ym. Markkinointia voisi laajentaa myds esim. Dia-
betes-lehteen, Inspikseen ja sosiaaliseen mediaan. Vapaaehtoistyd on laaja kasite,

ja usein ihmiset haluavat tehda sita omilla ehdoillaan.

8.3 Tyon arviointi

Tutkimustyon luotettavuuden arvioinnissa puhutaan validiteetista ja reliabiliteetista.
Validiteetilla tarkoitetaan sitd, miten on onnistuttu mittaamaan sitd mita oli tarkoitus-
kin mitata. Kaytin menetelmind kyselya ja haastattelua. Tassa tapauksessa validiteet-
ti siis tutkii, miten onnistuneita kysymykset olivat, ja saadaanko niiden avulla ratkaisu
tutkimusongelmaan. Reliabiliteetti maarittelee kyvyn tuottaa ei-sattumanvaraisia tut-
kimustuloksia. Satunnaisvirheet heikentavat reliabiliteettia. Satunnaisvirheitd aiheut-
tavat otantavirheet, seka erilaiset mittaus- ja kasittelyvirheet. Tulosten tarkkuus riip-
puu myos osittain otoksen koosta. Mita pienempi otos, sita sattumanvaraisempia tu-
loksia saadaan. (Heikkila 2010, 186-187.)

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kehittda kokonaisvaltaisesti nuorten vertaistoimintaa
Diabetesliitossa. Tutkimuskysymyksilla pyrittiin selvittdmaan, millaista toimintaa nuo-
ret toivoisivat, onko diabeetikkonuorella kiinnostusta ja tarvetta osallistua vertaistoi-
mintaan, seka milla keinoin vertaistoimintaan osallistuminen tehtaisiin nuorelle mah-
dollisimman helpoksi ja mielekkdéksi. Opinnaytety6 vastaa mielestani mainittuihin

tutkimuskysymyksiin. Kyselyn avulla pystyttiin selvittamaan nuorten mielenkiinnon
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kohteita, seka vertaistoimintaan osallistumisen tarvetta. Benchmarkingin avulla saa-
tiin tietoa siitd, miten muissa organisaatioissa toteutetaan nuorten vertaistoimintaa, ja
milla keinoin siité voitaisiin saada nuorille mielekasta. Koska menetelmien kautta on
onnistuttu saamaan vastauksia haluttuihin kysymyksiin, on opinnaytetyon validiteetti-

kin mielestani onnistunut.

Tutkimuksen reliabiliteettia on voinut heikentdé kyselyyn tehty otanta. Perusjoukon
15-20-vuotiaista diabeetikkonuorista valittin 100 kyselyyn vastaajaa satunnaisotan-
nalla. Suurin osa vastanneista oli syntynyt vuosina 1997-1998. Vahiten vastanneita
oli 2003-2002 syntyneista. Satunnaisotannan kautta on siis voinut sattumalta valikoi-
tua enemman tiettyind vuosina syntyneita jasenia. Otannassa olisi voinut kayttaa osi-
tettua otantaa: siind perusjoukko jaetaan etukateen sopiviin ositteisiin, joista otok-
seen valitaan tilastoyksikoita (Heikkila 2010, 37). Tassa tapauksessa jokaisesta ika-
ryhmasta olisi arvottu yhta paljon nuoria vastaamaan kyselyyn. Voi kuitenkin olla,
ettei ositettu otantakaan olisi auttanut saamaan kyselyyn enemman nuorempia vas-

taajia, mikali vanhemmat vastaajat ovat vain olleet aktiivisempia.

Kyselyissa kaytetyt kysymykset seka niiden muotoilu saattavat heikentaa tutkimuk-
sen reliabiliteettia. Minulla oli paljon aikaa suunnitella ja luonnostella kyselya, ja kiin-
nitin huomiota erityisesti kysymysten selkedén rakenteeseen ja muotoiluun. Pyrin
valttamaan ammattitermeja ja pitamaan kysymykset yksinkertaisina. Koen onnistu-
neeni kyselyn toteutuksessa hyvin, ja sain kyselyn kautta selville haluamani asiat.
Kyselyn viimeisessa, avoimessa kohdassa osa nuorista oli vastannut seka kyselyn
ettd kysymysten olleen hyvia.

Benchmarking oli mielestéani sopiva menetelma opinnaytetyéhoni, jonka kautta saa-
tiin tietoa siitd, miten nuorten vertaistoimintaa kannattaisi toteuttaa. Olisin halunnut
kovasti saada Epilepsialiiton mukaan haastatteluihin, silla olen kuullut paljon hyvaa
kyseisen organisaation jarjestamasta nuorten toiminnasta. Lisdksi Epilepsialiitto on
hyvin samantyyppinen jarjestd kuin Diabetesliitto. Jouduin kuitenkin jattdmaan Epi-
lepsialiiton haastatteluista pois, kun en saanut oikeaa ihmista kiinni yrityksista huoli-

matta.
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Sain haastattelukysymysten avulla vastaukset tarvitsemiini kysymyksiin. Haastatelta-
ville oli lahetetty kysymykset etukateen tutustuttaviksi. Koin haastattelun aikana, etté
haastateltavat olivat miettineet kysymyksia etukateen ja kertoivat vastaukset rehelli-
sesti. Haastattelut nauhoitettiin, joten pystyin palaamaan sanatarkkoihin vastauksiin
jalkikateen, jotten tekisi itse muistin pohjalta tulkintavirheitad raportoinnissani. Lahetin
haastateltaville jalkikateen opinnaytety6honi tulevat haastattelutekstit tarkistettaviksi
asiavirheiden valttamiseksi. Koen nain ollen, etta reliabiliteetti sailyi haastattelujen

osalta hyvana.

Diabetesliitto sai opinnaytetydon kautta tuoretta tietoa nuorten tamanhetkisistad mie-
lenkiinnonkohteista ja motivaatiosta osallistua mukaan vertaistoimintaan. Benchmar-
kingin kautta saatiin tietoa siitd, miten muut organisaatiot toteuttavat vertaistoimintaa.
Naiden tietojen kautta Diabetesliitto voi kehittaa ja soveltaa omaa vertaistoimintaansa

nuorille mielekkdammaksi.
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LITTEET

Liite 1: Kyselyn saate

Heil!

Olen Pia Laine ja opiskelen viimeista vuottani Yhteisopedagogiksi (Kansalaistoiminnan ja
nuorisotyon koulutusohjelma) Humanistisessa ammattikorkeakoulussa. Teen parhaillaan
opinndytetyotani Diabetesliitolle, jonka aiheena on "Nuorten vertaistoiminnan kehittaminen
Suomen Diabetesliitto ry:ssa”. Opinnaytetyoni kohderyhmana ovat 15-20-vuotiaat tyypin 1
diabetesta sairastavat nuoret. Opinnaytetydni on kehittamistyo, jossa selvitetdaan nuoruuden
ja pitkaaikaissairauden erityispiirteita. Taman tietoperustan ja tutkimusmenetelmien kautta
pyrin kehittamaan nuorten vertaistoimintaa Diabetesliitossa.

Yhtena tutkimusmenetelmana kaytan 15-20-vuotiaille diabeetikkonuorille suunnattua kyse-
lya. Kyselyn tarkoituksena on kartoittaa kohderyhman kiinnostuksen kohteita yleisesti, seka
kiinnostusta Diabetesliiton jarjestdmaa toimintaa kohtaan.

Sinut on onnekkaana arvottu mukaan 100 vastaajan joukkoon. Arvonta on suoritet-

tu Diabetesliiton jasenrekisterin kautta. Kysely on taysin anonyymi - henkil6tiedoistasi joudut
paljastamaan vain syntymavuotesi. Aineistoa tulee kasittelemaan ainoastaan mina. Kyselyyn
vastaamiseen sinulta kuluu n. 5-10 min.

Kaikilla vastanneilla on mahdollisuus osallistua Finnkinon leffalipun arvontaan. Yhteystiedot
taytetaan arvontaa varten erilliselle lomakkeelle, jotta kaikki pystyvat vastaamaan kyselyyn
anonyymisti. Kun olet ldhettanyt kyselyn, aukeaa ”Kiitossivu”, josta |0ydat osoitteen yhteys-
tietojen jattamista varten. Arvonta suoritetaan kyselyn vastausajan paatyttya, ja voittajalle

ilmoitetaan voitosta sdahkopostitse.

Vastausaikaa sinulla on 20.5.2018 asti.

Kyselyyn paaset tasta:
https://link.webropolsurveys.com/S/FFD1E58E6C8C82D2

Kiitos vastauksestasi jo etukateen! Olet mukana antamassa arvokasta tietoa opinnaytetyota-
ni varten.

Terveisin Pia Laine (my0s tyypin 1 diabeetikko)

Saatteen lopussa olivat omat sekd Diabetesliiton jérjestéjohtajan yhteystiedot.
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Liite 2: Kysely

Huomaathan, ettd osassa kysymyksia avautuu jatkokysymys vastauksestasi
riippuen. Vastaa siis tarkasti kaikkiin kysymyksiin.

Syntymavuosi
1997
1998
1999
2000
2001
2002
2003

Merkitse mielenkiinnon kohteidesi mukaan. Sinun ei tarvitse harrastaa kyseista
asiaa, pelkkd mielenkiinto toimintoa kohtaan riittda. Voit valita useita vaihtoeh-
toja.

Musiikki
Teatteri
Festarit
Keikat/Konsertit
Kirjallisuus
Elokuvat/Tv-sarjat
Valokuvaus
Kuvataide
Naytteleminen
Taidenayttelyt
Museot
Tanssi
Palloilulajit
Seinakiipeily
Golf
Minigolf
Keilaus
Uinti
Luistelu
Hiihto
Jooga
Lenkkeily
Pydraily
Laskettelu
Rullaluistelu
Melonta/Soutu
Ratsastus
Kuntosali
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Ryhmaliikunta
Kamppailulajit
Penkkiurheilu
Seikkailupuistot
Sisdaktiviteettipuistot (esim. SuperPark)
Varikuulasota
Liikuntatapahtumat
Matkailu

SOME
Tietokonepelit
Konsolipelit

Luennot

Kurssit

Telttailu

Retkeily

Luonto

Vaellus

Kalastus

Larppaus

Roolipelit

Lautapelit
Vapaaehtoisty6
Kasityot

Blogit

Vlogit

Geokatkoily
Huvipuistot
Kokkaus/Leipominen
Kavereiden kanssa hengailu
Partio

Leirit

Nuorten kohtaamispaikat (esim. nuorisotalot)

Muita kiinnostuksen kohteita. Mita?

Oletko joskus osallistunut Diabetesliiton tai Diabetesyhdistyksen jarjestam&éan
toimintaan?

Kylla

Ei
Mihin toimintaan olet osallistunut?
Mika on ollut syyna osallistumatta jattamiseen? Voit valita useita vaihtoehtoja.
Tarjolla ei ole ollut minua kiinnostavaa toimintaa

En ole kuullut, mité toimintaa olisi tarjolla
Toimintaa ei ole ollut tarjolla Iahella asuinpaikkakuntaani
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En koe kiinnostusta osallistua toimintaan
Jokin muu syy, mika?

Osallistuisitko toimintaan, jos tarjolla olisi sinua kiinnostavaa toimintaa?

Kylla
Ei

Kuinka usein haluaisit osallistua jarjestettyyn toimintaan mukaan?

Useammin kuin kerran viikossa
Kerran viikossa

Kerran kahdessa viikossa

Kerran kuukaudessa

Kerran puolessa vuodessa
Kerran vuodessa

Harvemmin kuin kerran vuodessa
En halua osallistua toimintaan

Kaipaatko lisaa tietoa diabeteksesta ja sen hoidosta?

Kylla
Ei

Tunnetko muita 1 tyypin diabetesta sairastavia nuoria?

Kylla
Ei

Keskusteletteko yhdessa diabeteksesta ja sen hoidosta?

Kylla
Ei

Kuulutko johonkin diabeetikoille suunnattuun keskusteluryhmaan esim. Face-
bookissa tai WhatsAppissa?

Kylla
Ei

Haluaisitko paasta osallistumaan enemman diabeetikkonuorille suunnatun
toiminnan suunnitteluun ja toteuttamiseen?

Kylla
Ehka
Ei



49

Kiinnostaisiko sinua osallistua diabeetikkonuorille suunnattuun vapaa-ajan
ryhmé&aan?

Kylla
Ehka
Ei

Kiinnostaisiko sinua toimia ohjaajana diabeetikkonuorille suunnatussa vapaa-
ajan ryhmassa?

Kylla
Ehka
Ei

SANA VAPAA. Millaista toimintaa sina toivoisit? Onko sinulla hyvid/huonoja
kokemuksia Diabetesliiton tai Diabetesyhdistysten jarjestamésta toiminnasta?
Oliko kysely toimiva?



Liite 3: Mielenterveyden keskusliiton haastattelukysymykset

9.

Mitk&a ovat keskeiset tavoitteenne nuorten vertaistoimintaa ajatellen?
Millaista toimintaa nuorille on tarjolla?
Kuinka paljon nuoria on arviolta mukana toiminnassa osallistujina?

a) Enta aktiivisemmin, esimerkiksi ohjaajat ja mahd. nuorten hallitus?
Oletteko huomanneet joidenkin toimintojen olevan suositumpia nuorten kes-
kuudessa?

a) Mitka asiat eivat ole toimineet?

Markkinoitteko nuorille suunnattua toimintaa suoraan nuorille?
a) Milla tavoin?
b) Oletteko huomanneet markkinoinnissa tehokkaita keinoja tavoittaa
nuoret?
Onko joku tyontekijoista koordinoimassa erikseen nuorten toimintaa?
Milla tavoin pyritte kehittdmaan nuorille suunnattua toimintaa?
Onko nuorilla mielestanne hyvat mahdollisuudet vaikuttaa/osallistua heille
kohdistetun toiminnan suunnitteluun?

Nakyyko nuorisotyd jollakin tavoin toiminnassanne?

10. Miten Vammaisjarjesttjen yhteistydoryhméa VNY:n kanssa tehtava yhteistyo-

hanke nakyy toiminnassa?

50



Liite 4: Nuorten Mielenterveysseura — Yeesi ry:n haastattelukysymykset

1. Mitk&a ovat keskeiset tavoitteenne nuorten vertaistoimintaa ajatellen?
2. Millaista toimintaa nuorille on tarjolla?
Kuinka paljon nuoria on arviolta mukana toiminnassa osallistujina?
a. Enta aktiivisemmin, esimerkiksi ohjaajat?
4. Oletteko huomanneet joidenkin toimintojen olevan suositumpia nuorten
keskuudessa?
a. Mitka asiat eivat ole toimineet?
5. Milla tavoin markkinoitte toimintaa nuorille?

a. Oletteko huomanneet markkinoinnissa tehokkaita keinoja tavoittaa

nuoret?
6. Millaisia vastuualueita tyontekijoillanne on?
7. Milla tavoin pyritte kehittamaan toimintaa?

8. Onko nuorilla mielestanne hyvat mahdollisuudet vaikuttaa/osallistua toi-
minnan suunnitteluun?

9. Nakyyko nuorisoty6 jollakin tavoin toiminnassanne?

10. Onko Yeesilla talla hetkella mahdollisia yhteistydkuvioita muiden organi-

saatioiden kanssa? Enta hankkeita?



