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Tutkimuksessa, joka toteutettiin yhteisty6ssa Suomen Diabetesliiton kanssa, selvitettiin alle 12 -
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jaksaminen on tarkeaa, jotta lapsen hoitopolku sujuisi hyvin pysyvén sairauden kanssa.
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sia asioita, jotka vanhemmat kokevat positiivisina ja negatiivisina lapsen hoidossa ja jotka eivét

valttdmattd muuten tulisi esiin.

Diabeteslapsen hoitomotivaatioon ja heiddn perheidensa henkiseen jaksamiseen ja hyvinvointiin
tulee merkittdvésti panostaa, sillé sairaus koskettaa koko perhettd. Kyselylld saatiin tietoa siitd,
miksi toisentyyppinen hoitomuoto haluttiin ottaa k&yttdon ja toisaalta, mikd sai perheet pysymaan
tietynlaisessa hoitomuodossa tai pyrkiméén vaihtamaan sitd. Kaiken tdmén hyddyntdminen ver-

taistuessa seka hoitomuotojen kehittdmisessé on tarkeaa.
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This study which was co-operated with Diabetesliitto examined parents experiences of selecting
the treatment form of under 12 years of age diabetic children by using inquiry. Treating at home,
treating method or its equipment can change. Family dynamics and surrounding society can
change. Parents and families need to withstand this all to ensure good treatment with this

permanent illness.

Inquiry provided valuable information of nursing type one diabetic children in Finland, because
corresponding highly-digitalized society experience based studies do not exist. It was made in
internet-based software and was qualitative added with a few quantitative questions and results
were analyzed in themes and categories. Parents experiences varied all the way from everything
succeeding to everything failing. Regardless of treating methods parents see the everyday work
and challenges in a different way than medical staff. In addition this study brought up positive and
negative experiences which would easily get suppressed in normal routine medical care though

subjects being highly sensitive.

Significant effort should be adressed to treating motivation of diabetic children and their parents
because diabetes seriously affects the whole family. Inquiry gave information to reasons behind
changes of treating methods and in other hand to reasons why some families choose to stay on
particular method. Also it gave a glimpse of motivational wishes to changing ones methods. It is
essential to use the data provided by this enquiry to enhance peer support and developing

treating methods of diabetic people further.

Keywords: type 1 diabetes, insulin, blood glucose level, continuous glucose monitoring (CGM)
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1 JOHDANTO

Tyypin 1 diabetesta sairastavia on Suomessa noin 50 000 (Diabetesliitto, viitattu 31.10.2021; llan-
ne-Parikka 2021). Kyseessa on elinikdinen autoimmuunisairaus, jossa potilaan haiman Lagerhan-
sin saarekkeiden beetasolut karsivét autoimmuunitulehduksesta ja niiden toiminta hiipuu siten, ei-
vét ne endi kykene muodostamaan insuliinia. Diabetes yleensa puhkeaa, kun toimintakykyisié
soluja on jéljelld alle 20%, mutta tulehdustilanne on kehittynyt kuukausien tai vuosien ajan. (llan-
ne-Parikka 2021.) Tall6in insuliinia on saatava elimistéon ulkoisesti joko pistoshoidon tai pumppu-
hoidon avulla. Tyypin 1 -diabetekseen sairastutaan yleisesti alle 40-vuotiaana, mutta siihen voi
sairastua myos vanhuksetkin. Suomessa sairaus on yleisempi kuin missdén muualla maailmassa
ja vuosittain sairastuu noin 500 alle 15 -vuotiasta ja 1500 yli 15 -vuotiasta. (Diabetesliitto, viitattu
31.10.2021; llanne-Parikka 2021.)

Tyypin 1 diabeteksen hoito alle 12 -vuotiaiden lasten kohdalla on yleisesti ottaen vanhempien
vastuulla, sill& kroonisen sairauden hoito on haasteellista, varsinkin kun sen ennakointi on vai-
keaa. Sairauden alkuvaiheessa voi vied& jopa pari vuotta, ettd perhe toipuu lapsen sairastumisen
aiheuttamasta jarkytyksestd. Lisaksi vanhemmat voivat ké&sitelld tilannetta erilaisilla tavoilla ja ai-
katauluilla, jolloin voimavarojen jakaminen tai tukinenkilon laheisyys auttaa asioiden késittelyssa.
Kuitenkin lasten omien mielipiteiden kuuleminen olisi tarke&a, silla omasta hoidosta vastuunotta-
mista kannattaa kannustaa mahdollisimman paljon, vaikka esimerkiksi disin vastuu olisikin van-

hemmilla. (Nieuwesteeg ym. 2011)

Liséksi sairaudesta ja sen hoidosta tulee keskustella lapsen ikd huomioiden mahdollisimman pal-
jon, jotta he ymmartavét vahitellen sairauden pysyvyyden ja vaikutuksen normaaliin arkieldmaan.
(Saha, Koski & Harmé&-Rodriguez 2019.) Vanhempien vastuunkanto voi aiheuttaa myds psyykkis-
td stressid, joka voi nakya hoitovastaisuutena lapsella. Vasymisen oireilu saattaa herkasti jdada
pinnan alle diabeteksen poliklinikkakdynneilld. Hoitovastuun jakautuminen voi kulminoitua vain
yhden vanhemman harteille, joka voi vaikuttaa osaltaan hoitomuotojen valintaan tai subjektiivi-
seen kokemukseen niiden toiminnasta. (Nieuwesteeg ym. 2011)

Nykyteknologia ja sen kehittyminen tuo paljon hyvda, mutta toisaalta se voi myés kuormittaa van-
hempia (ympdarivuorokautinen seuranta esimerkiksi Nightscoutin valitykselld), jolloin riittdvaa le -

poa ei ehkd tule ja vanhemmat uupuvat. Uupuminen voi nékyé seké fyysisend etta psyykkisena
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oireiluna. On muistettava, ettd lapsen sairastuminen on aina kriisi, jossa eteenpéin paasemisessa
auttaa muun muassa hyva ja lapselle sopivin hoitomuoto. Liséksi hyva hoitomuoto tukee lapsen
kokemusta siitd, ettd h&dn on samanlainen kuin muut. Valitettavan paljon edelleenkin diabeetikko-
lapset kokevat syrjintdd seka ikatovereiden ettd jopa koulun/varhaiskasvatuksen puolella, vaikka
laki kieltd&kin syrjinnan. (Saha, Koski & Harmé&-Rodriguez 2019.)

Tutkimuksia tdman ikdluokan lasten tyypin 1 diabeteksen hoitomuotojen valintoihin nimenomaan
vanhempien nakokulmasta tarkasteltuna ei ole vield tehty, jonka esimerkiksi Nieuwesteeg (2011)
tuo heidan artikkelissaan esiin. Esimerkiksi Seppanen, Kajula ja Kyngés (Seppénen, Kajula &
Kyngés. 2020) selvittivdt omassa tutkimuksessaan seuraavan ikéluokan, 12 — 17 -vuotiaiden dia-
beteslasten itsensd kokemuksia hoidosta. Tdm&n opinnéytetyon tarkoituksena onkin kuvata ja
selvittdd diabeteslasten vanhempien subjektiivista ndkemysta siihen, miten he kokevat lapsensa
diabeteksen hoitomuotojen valintaperusteiden muodostuvan. Alle 12 -vuotias ei vield ole valtta-
métté kyvykds hoitamaan omaa sairauttaan ja toisaalta kasvu ja kehitys vaativat muun muassa
tdysipainoisia younia, joiden turvaamiseksi vanhemmat yleensé hoitavat verensokerien yoseuran-
nan (Olli 2008). Opinndytety6n avulla saadaan uutta tietoa ja pohjaa aiheelle, silla Suomessa on
vékiméaaraa tarkastellen suhteellisesti eniten tyypin 1 diabeetikkoja. Lisaksi suomalainen tervey-
denhuolto takaa kaikille yhtendisen mahdollisuuden hoitaa sairautta hyvin. Opinnéytetyé toimii pi-
lottitutkimuksena, josta saatavaa tietoa Diabetesliitto voi hyddyntdd mahdollisesti tulevien jatko-
tutkimusten ja informaatiosisallon osalta mm. sopeutumiskurssien siséllon kehittelyssd, omissa

koulutuksissaan seka julkaisuissaan.

Diabeteksen hoidossa ollaan edistytty viimeisind vuosikymmenind harppauksittain, mutta vertais-
tukiryhmien perusteella voisi olettaa, ettei hoitomuotojen valinta tai diabetestarvikkeiden saanti
ole Suomessa samanlaista jokaisessa sairaanhoitopiirissa. Liséksi hoitomuoto tai siihen liittyvét
apuvélineet ovat voineet vaihtua, jolloin saadaan tietoa siitd, miksi toisentyyppinen hoitomuoto
haluttiin ottaa kdytt6on ja toisaalta, mikd saa perheet pysymaan tietynlaisessa hoitomuodossa tai
pyrkimé&én vaihtamaan sitd. Tutkimuksella saadaan my6s arvokasta tietoa siitd, 16ytyykd jotain
yhteista tekijé& hoidon onnistumisen kokemuksen taustalla. Suomessa toteutettava tutkimus hoi-
tomuodoista on mielenkiintoinen myds siitd nakdkannasta tarkasteltuna, ettei vertaisverkoston
ymmarryksen mukaan kaikkialla maailmassa diabetestarvikkeiden tai edes insuliinin saaminen
ole taloudellisesti mahdollista tai jopa edes yleensékddn mahdollista. Suomessa sosioekonomi-
nen asema ei siis sanele sitd, kuinka hyvin ladketieteen nékokannasta diabeteksen hoitoon voi-
daan tarjota hoitomuotoja ja -tarvikkeita.



2 TYYPIN 1 DIABETES, SEN HOITO JA SEURANTA SEKA VAIKUTUS
PERHEESEEN

21 TYYPIN 1 DIABETES

Tyypin 1 diabetesta kutsutaan myés nimillda nuoruustyypin diabetes ja insuliinirippuvainen diabe-
tes (AAFP 2018). Se on autoimmuunisairaus, jonka tietdmys on lisdantynyt rajahdysmaisesti vii-
meisen 25 vuoden aikana (Barnett 2018). Suomessa tyypin 1 diabetes on yleisempad kuin mis-
sddn muualla maailmassa (Diabetesliitto, viitattu 5.1.2022). Kuitenkaan kaikkia syita tai ehkaisy-
keinoja kyseiseen sairauteen ei vield tunneta ja haiman autoimmuunitulehduksen aiheuttavat syyt
eivat ole selkedsti selvilla (Diabetesliitto, viitattu 5.1.2022; llanne-Parikka 2021). Taudissa kuiten-
kin tapahtuu T-solujen hyékkays insuliinia tuottavien haiman beetasolujen kimppuun johtuen ym-
paristéllisten tekijoiden, mikrobiomien seké yksilén genetiikan, metabolian ja puolustusjarjestel-
mén vuorovaikutuksesta (DiMeglio, Evans-Molina & Oram 2018). Taustalla voivat olla siis perin-
néllinen alttius, virusten (esim. enterovirukset) ja suoliston omien mikrobien yhteisvaikutus (llan-
ne-Parikka 2021).

Tyypin 1 diabetekseen elinikdisen sairastumisen riski vaihtelee geografisesta alueesta ja maasta
riippuen, mutta koko maailmaa tarkastellessa yksi 250:std sairastuu siihen. Sairaus on hieman
yleisempaa pojilla (miehilld) kuin tytdilla (naisilla). Vuosittain tyypin 1 diabeteksen esiintyvyys ja il -
maantuvuus nousevat maailmassa noin 2-3 %:a. Suurin ilmaantuvuuden lisdéntyminen tapahtuu
alle 15-vuotiailla lapsilla, varsinkin alle 5-vuotiailla lapsilla. Jostain syyst& suurin riski sairastua
tyypin 1 diabetekseen on pohjoisilla leveyspiireilld elavilld ja varsinkin kevaallé syntyneilld. (Vai-

serman, Carstensen, Voitenko 2007.)

Insuliinin puuttuessa keho ei voi hyédyntda hiilinydraatteja, silléd ne eivét pddse kudoksiin ilman
insuliinia, joka johtaa verensokerin nousuun (AAFP 2018). Tyypillisid oireita lapsilla ennen diag-
noosia ovatkin vasymys, jatkuva janontunne, laihtuminen, tihed virtsaamisen tarve ja kuivuminen
(AAFP 2018; llanne-Parikka 2021; Pulkkinen, Kataja, Saarikoski & Tuomaala 2019). Kiliinisissé
tutkimuksissa potilaalla todetaankin kohonneet verensokeriarvot (yli 11 mmol/l tai paastoarvo so-

kerirasituksessa yli 7 mmol/l), ketoaineiden nousseet pitoisuudet (ketoasidoosin eli happomyrky -



tyksen riski), C-peptidipikokeella todettava insuliininpuutos ja painon aleneminen (AAFP 2018;
llanne-Parikka 2021).

Insuliinin vastavaikuttajahormonien (katekoliamiinit, glukakoni, kortisoli ja kasvuhormoni) mééran
lisd&ntyminen yhdessa insuliininpuutokseen johtaa ketoaineiden nousuun ja téta kautta ketoasi-
doosiin (Pulkkinen ym. 2019). Mikali ketoasidoosi on paassyt syntymaan aiheuttaen kuivumisen
ja metaboliseen asidoosin, myds nestearvot (natrium, kalium ja kreatiini) poikkeavat laboratorio-
kokeissa normaalista. (llanne-Parikka 2021; Pulkkinen ym. 2019) Noin 30 %:lla lapsista ja nuoris -
ta diabeetikoista on todettu diagnoosihetkelld ketoasidoosi eli happomyrkytys. Toisaalta ketoai-
neiden tarkistaminen diabeetikoilla on térkedd myés esimerkiksi sairauksien yhteydessa, silld esi-
merkiksi tihentynyt hengitys, vatsakipu ja oksentelu voivat viitata ketoasidoosiin (Pulkkinen ym.
2019.)

Lisaksi punasolujen hemoglobiinimolekyyleihin kiinnittyy glukoosia ja diabeetikoilla sokerihemo-
globiinin eli pitk&aikaisen sokerin (HbA1c) voidaan todeta nousseen yli 48 mmol/mol, joka on dia-
beteksen diagnostinen alaraja. Terveelld ihmiselld sokerihemoglobiinin yldrajana pidetdan 42
mmol/l. HbAlc kuvastaa viimeisen 2-8 viikon veren glukoosipitoisuutta ja sen tavoitearvo on ylei-
sesti diabeetikolla alle 53 mmol/mol. (llanne-Parikka 2021; Tunturi 2021.) Tavoitearvojen tarkoi-
tuksena onkin saavuttaa tilanne, jossa voitaisiin minimoida diabeetikon mikrovaskulaaristen ja

kardiovaskulaaristen komplikaatioiden riski& (Nathan 2014).

Diabetekseen voi myds liittya akillisia tai pitkaaikaisia komplikaatioita tai lisasairauksia. Akillisia
komplikaatioita on matala verensokeri (hypoglykemia) ja korkea verensokeri (hyperglykemia)
seké ketoasidoosi (happomyrkytys). Pitkdaikaisia komplikaatioita ovat diabeettinen silmasairaus
(retinopatia), hermosairaus (neuropatia) ja munuaissairaus (nefropatia). Tyypin yksi diabeetikoilla
on liséksi kaksin-nelinkertainen riski sairastua valtimosairauksiin (aivoverenkierron héiriét, sydan-
veritulppa ja jalkojen verenkiertohdiriot) verrattuna ei diabetesta sairastaviin (AAFP 2018 & llan-
ne-Parikka 2021).

Hoidon padmadrana on hyva eldmé ja tavoitteena on pitdé verensokeritaso sopivana (4-10 mmol/
1), jolloin my6s lisésairauksien ja komplikaatioiden vaarat vahenevat. Liikunta ja terveellinen ruo-
kavalio auttavat verisuonia voimaan hyvin ja ehkdiseméaén lisésairauksia. (Diabetesliitto, viitattu
5.1.2022.)



2.2 INSULIINIHOITO

Tyypin yksi diabeteksen hoidon perustana on elinikdinen insuliinihoito (Diabetesliitto, viitattu
5.1.2022). Ennen insuliinin kehittdmistd 1922 diabetes olikin kuolemaan johtava sairaus ja tautia
voitiin s&ddelld ainoastaan paastolla. Talléin elinaikaennuste oli maksimissaan vuosi sairauden
alusta l&htien. Insuliinin keksiminen tekikin sairaudesta hoidettavan. Téané péivéné perinteisen in-
suliinin sijaan hyddynnetéén insuliinianalogeja, joiden vaikutusnopeus ja -kesto vaihtelevat (Di-
Meglio ym. 2018.)

Tyypin 1 diabeteksen toteamishetkellda noin viidesosa beetasoluista on en&a toimintakykyisid.
Kuitenkin, kun hyperglykemiaa saadaan laskettua, alkaa osa beetasoluista toipua ja tuottaa uu-
delleen insuliinia. Tall6in hoidossa tarvittavan ulkoisen insuliinin mééaré hetkellisesti vahenee huo-
mattavasti tai voi loppua kokonaan. Kuitenkin, ajan kuluessa néma toipuneet beetasolut katoavat.

(Lam, Jacobson, Rankin, Cox, Kushner. 2017.)

Hoitomuotoina tyypin 1 diabeteksessa ovat sekd monipistoshoito ettd insuliinipumput, joiden vélil-
ta valitseminen voi olla haasteellista esimerkiksi informaation puutteen tai testaamismahdollisuuk -
sien véhaisyyden vuoksi. Insuliini pistetddn ihonalaiskudokseen joko insuliinikynén ja siihen sopi-
van kertakdyttéisen neulan tai insuliinipumpun kanyylin vélitykselld. Keskeisin ero monipistoshoi-
don ja pumppuhoidon Valilla onkin, ettd pumppuhoidossa kéytetddn vain yhtd, lyhytvaikutteista,
insuliinia. T&mé&n vuoksi pumpun toiminnan héiriintyesséd kehon insuliinivarastot ehtyvét nopeam-
min (tunneissa) kuin monipistoshoidossa, jossa kédytetddn myds pitkavaikutteista insuliinia lyhyt-
vaikutteisen rinnalla. Tdman vuoksi ketoainemittari on my6s yksi diabeetikon perusvarusteista. In-
suliinipumppuhoitoa on jossain vaiheessa pidetty diabeettisen ketoasidoosin riskitekijané, mutta
uudemmissa tutkimuksissa on voitu todeta, ettei eroa pistoshoitoon ole tai riski on jopa pienempi
kuin pistoshoidossa, vaan téarkeintd on hyva kayttéénoton ohjaus ja hoitoprotokolla pumppuhoi-

don aloituksessa. (Pulkkinen ym. 2019.)

Hyvé verensokerin tasapaino vaatii useita insuliiniannoksia, jotka mallintavat fysiologista insuliinin
vapautumista. Monipistoshoidossa perus- eli basaalitaso saavutetaan pitk&vaikutteisella insuliinil -
la (yksi pistos 24 h vélein tai kaksi pistosta 12 h vélein) ja aterioille annostellaan syétavien hiili-
hydraattien madran ja yksilélle madritellyn hiilihydraattisunteen mukaisesti nopeavaikutteista insu-
linianalogia. Nopeavaikutteista insuliinianalogia kdytetddn myds hyperglykemian hoidossa huo-
mioiden yksilén oma insuliiniherkkyys. (DiMeglio ym. 2018.)
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Matalasta verensokerista eli hypoglykemiasta puolestaan puhutaan, kun verensokeri laskee alle 4
mmol/l. Silloin keskushermoston solut eivét saa riittavasti hiilinydraatteja (= sokereita eli glukoo-
sia) ravinnokseen. Sitd voi aiheuttaa likunta, niukka syéminen, liian suuri insuliiniannos tai alko -
holi. Osa diabeetikoista tuntee matalan verensokerin sydamen tykytyksend, nalan tunteena, hei-
kotuksena, vapinana, hikoiluna ja artyisyytend. Elimisté pyrkii korjaamaan hypoglykemiaa eritté -
maéll& hormoneja, jotka nostavat verensokeria. Néitd ovat glukakoni, adrenaliini ja kortisoli. (Mus-
tajoki 2019b.) Jos hypoglykemia jatkuu pitkaan tai on vaikea, se aiheuttaa keskushermosto-oirei-
ta, joihin kuuluvat paansérky, sekavuus, nakéharhat, epatavallinen/riitaisa kéytos ja pahimmassa
tapauksessa kouristuksia ja tajuttomuus. Ensihoitona hypoglykemiassa kéytetdan hiilihydraatteja
(esim. hedelmdsose, sokeripitoinen mehu). Mikali diabeetikko on tajuton, se voi johtaa insuliini-
sokkiin. Tall6in han tarvitsee suonensiséisen nesteytyksen seka glukoositipan. (Mustajoki 2019a,
Mustajoki 2019b.)

Ensiapuna ennen sairaalaan péésyé voidaan kayttdéd myds pistoksena lihakseen tai sumutteena
nenddn annettavaa glukakonia (GlukaGen ®). Kuitenkin télléin maksassa on oltava hiilihydraatte-
ja varastossa, jotka voidaan glukakonilla vapauttaa. (DeMeglio ym. 2018.) Jos hiilihydraattivaras -
toja on, diabeetikon tajunta palaa noin 15-20 minuutin kuluessa glukakonin annosta (Mustajoki
2019h). Vaikeita hypoglykemioita, joissa diabeetikko tarvitsee apua toiselta henkillta, tapahtuu
vuosittain noin 16-20 tapausta 100:a diabeetikkoa kohden ja kouristuksiin tai tajuttomuuteen joh-
tavia 2-8 tapausta 100:a diabeetikkoa kohden. Opastus, tuki ja erilaisten hiilihydraattildhteiden
neuvonta auttaa diabeetikkoja hypoglykemioiden hallinnassa ja séilyttdméan kuitenkin aineen-

vaihdunnallisen kontrollin. (Little, Leelarathna, Walkinshaw. 2014.)

2.3 VERENSOKERIN SEURANTA

Verensokerin seuranta on yksi diabeteksen hoidon kulmakivistd, silld silloin voidaan ennakoida
niin hypo- kuin hyperglykemioita seké& arvioida liséinsuliinin tai insuliinin vdhentdmisen tarve esi-
merkiksi ruokailujen yhteydessa. Liséksi verensokerin kontrolloinnilla voidaan vaikuttaa lyhyt- ja
pitkdaikaisten komplikaatioiden syntyyn. Varsinkin lapsilla verensokerin seuranta ja sen kontrol-
lointi voi olla haasteellista johtuen mm. syontimadrien vadrin arvioimisesta (esimerkiksi lapsi sy6-
kin vahemman kuin mille maéarélle insuliini on annosteltu), likunnasta, sairastumisesta seka

psyykkisistéd ettd hormonaalisista haasteista. (Pintus & Sze 2019.) Liséksi oman haasteensa ve-
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rensokerin seurantaan asettaa sairauden alkuvaiheessa "honeymoon” eli remissio, jolloin insulii-
nin tarve véhenee vaikuttaen verensokereiden yllattaviinkin laskuihin (Patton, Noser, Youngkin,
Majidi, Clements 2019).

Verensokeria voidaan mitata joko sormenpééamittausten (ns. self-monitoring of glucose, SMGB)
tai jatkuvan verensokerin seurannan avulla (CGM, continuous glukose monitoring), jolloin veren-
sokeriarvo saadaan kudoksessa olevasta sensorista lukijalaitteeseen joko skannaamalla tai eté-
yhteyden vélitykselld. Sormenpaamittaukset voivat varsinkin lapsilla aiheuttaa kipua, epadmiellytté-
vad tunnetta, younien hdiriintymistad seké jopa hapead, silla niitd joudutaan tekeméén vahintdén

jokaisen insuliiniannostelun yhteydessa (eli vahint&an viidesti paivassa). (Pintus & Sze 2019.)

Tyypin 1 diabeetikoilla on Suomessa yleensé kédytéssdan kudossensorointiin perustuva jatkuva
verensokerin seuranta. CGM vélineet ovat kehitetty viimeisten 15 vuoden aikana ja niilla on pyrit-
ty saavuttamaan tilanne, joka seka helpottaa verensokerin seurantaa ettd véhentéa kajoavia, ka-
pillaariverindytteeseen perustuvia sormenpddmittauksia. CGM vélineet on pyritty kehittdm&an
mahdollisimman véhéisesti invasiiviksi ja yleenséa niissé on vain ohuehko sensorinauha, joka upo-
tetaan diabeetikon ihon alle. (Garg, Weinzimer, Tamborlane. 2017.) Sen liséksi, ettd teknologi-
sesti ndma laitteet ovat tarkkoja, ne ovat myds turvallisia ja helppoja kayttéa (Pintus & Sze 2019).
Vanhemman sukupolven CGM valineet tulee kalibroida aika ajoin sormenpdémittausten avulla,
mutta uusimman sukupolven CGM:t toimivat jo ilman kalibrointeja (Garg ym. 2017). Etuna
CGM:lla sormenpaamittauksiin on myds se, etté niiden avulla verensokeriarvoja seurataan huo-

mattavasti tihedmmin (Pintus & Szw 2019).

HbAlc on hyva kontrollimittari diabeteksen yleisessé hoidossa pitkillé aikavaleilla (esim. polikont-
rollien yhteydessd), mutta sen avulla ei voida seurata pdivittdisia vaihteluita (Tunturi 2021). Dia-
beetikot, joiden HbAlc on korkeampi, ovat suuremmassa riskissd saada ketoasidoosi. Liséksi
naissukupuoli altistaa ketoasidooseille. Tdman vuoksi tarvitaan toistuvia verensokerin mittauksia
joko CGM:n tai sormenpadmittausten avulla. Liséksi on havaittu, ettd l&hesk&én kaikki diabeetikot
eivat voi saavuttaa tavoitearvoja HbAlc:n suhteen (alle 53 mmol/l). Sen sijaan, ettd pyrittaisiin
saamaan kaikki diabeetikot samaan muottiin, tulisikin ennemmin panostaa yksil6llisten tavoittei-
den suhteen huomioiden mahdolliset liitdnndissairaudet, potilaan omat kyvyt ja asenne seka hoi-
toresurssien mahdollisuudet. HbAlc:n perusteella ei myoskdén voida selittdd littdnndissairauk-
sien iimaantuvuutta tai vaikeusastetta eri potilailla. Kuitenkin tyypin 1 diabetesta sairastavilla nai-

silla on yleenséa lyhempi elinidn odote ja enemman kardiovaskulaarisia tapahtumia kuin miehilla .
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(Huxley, Peters, Mishra, Woodward. 2015.) Toisaalta CGM:n kéyttéonotolla on voitu vaikuttaa
HbALc:n tulosten laskuun ja néin myds eldmanlaadun paranemiseen tyypin 1 diabetesta sairasta-
villa lapsilla. Teini-ikéisilla CGM:n k&ytto on puolestaan laskenut HbAlc arvoja, parantanut veren-
sokerin pysymisté ajallisesti tavoitealueella (TIR, time in range), joka on 4-10 mmol/l sekd vahen-

tanyt hyperglykemioita. (Pintus & Sze 2019.)

Hoitomuotoja ja verensokerimittauksia tutkittaessa on voitu havaita, etté lapset hy6tyvét suuresti
siité, ettd hoidon varhaisessa vaiheessa aloitetaan vahintddn CGM tai insuliinipumppuhoito, silld
heiddn HbAlc arvonsa ovat olleet parempia lapi ensimmaéisen diagnoosivuoden seurannan kuin
verrokeilla (Patton ym. 2019). Yleisesti ottaen CGM:n tarkoituksena on parantaa verensokerin
Seurantaa ja helpottaa sitd, mutta toisaalta jatkuvasti reaaliajassa kulkeva sensorointi voi myds
aiheuttaa psyykkistd stressia esimerkiksi tavoitealueella pysymiseen tahtddvén ajattelun vuoksi.
Diabeteksen hoidossa tarkeda olisikin moniammatillinen yhteisty6 potilaan hyvéksi. Talléin voitai-
siin optimoida ja yhdistédé diabeetikon verensokerin kontrollointi, ammattitaitoinen kliininen hoito
seké potilasohjaus ja tarjota diabetekseen liittyvéa potilaskoulutusta hyddyntéen viimeisin tekno-

logia. (Repose study group. 2017.)

24 DIABETEKSEN OMAHOITO JA VAIKUTUS PERHEESEEN

Nykypdivén tyypin 1 diabeteksen hoidossa pyritddn saavuttamaan hyvé elaménlaatu, saada poti-
las hyvdksyméén eldmanmittainen sairautensa sekd potilaan tyytyvaisyys hoitomuotoaan koh-
taan (Haak, Golz, Fritsche, Flchtenbusch, Siegmund, Schnellbécher, Klein, Uebel, Dro(3el
2019). Tyypin 1 diabetesta sairastavat kokevat vastuunoton omasta hoidosta mahdollistavan
omahoidon ja hyvinvoinnin saavuttamisen. Samalla myds diabeetikon hoitoon osallisuus lisdén-

tyy. (Hirjaba, Haggman-Laitila, Pietila & Kangasniemi 2015.)

Diabetes on koko eldmé&nmittainen sairaus, jonka hoito voi uuvuttaa. Tdmén vuoksi diabeteslas-
ten vanhemmat kokevatkin, ettd heidén tulisi saada purkaa negatiivisia tuntemuksiaan ja koke-
muksiaan diabetesarkeen liittyen. Diabetesta hoidettaessa tulisikin huomioida hoitomuodon, insu-
liinihoidon ja hiilihydraattilaskennan ohella my6s perheen psyykkinen ja sosiaalinen tilanne, erilai-
set arjen tukimahdollisuudet sek& mygs vertaistuki. (Saha, Koski & Harmé&-Rodriguez 2019.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TEHTAVA

Opinndytetyon tarkoituksena on kuvata diabeetikkolasten hoitomuotojen jakautuvuutta, hoitovas-
tuun jakautumista, hoitomuodossa tapahtuneita muutoksia, syitd hoitomuodon valintaan ja hoito-
muotojen positiivisia ja negatiivisia kokemuksia. Myds hoitovastuun jakautumisen selventdminen
on kiinnostava asia, silla diabeetikkolasten vanhemmilla on valtava vastuu oman lapsen jokapéi-

vaisesta hoidosta.

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa diabeteslasten ja heiddn vanhempiensa kokemuksista
diabeteksen hoidon onnistumisesta ja heiddn kokemuksistaan hoitoon osallistumisesta. Tutki-
muksen tietoperustasta voi l6ytyd esimerkiksi viitteitd osaltaan hoidon tukimenetelmien toimimi-

sesta mutta myds toimimattomista kéyténteista.

Tavoitteena on, ettd Diabetesliitto pystyy hyédyntdmaén opinnéytetyon tuloksia ja tutkimuksesta
julkaistaan myds artikkeli Diabetesliiton lehdessa. Diabetesliitto saa hyvéa lisdtietoa suomalaisten
diabeteslasten vanhempien kokemuksista ja tiedon perusteella voidaan kehittda tapoja lisété sai-
rauden ymmarrystd ja tietoisuutta. Lisaksi kokemusperéinen tieto on térke&d, silla diabeteksen
hoitomuotojen toiminta, hoidon onnistuminen seké& potilaan ennuste riippuu siitd, kuinka hyvin he

kykenevét hoitamaan itseddn (Haak ym. 2019).

Tutkimuksen tehtédvand on luoda tietopohjaa pitkalle digitalisoidusta diabetespotilaiden yhteisés-
t4, millaiseksi pitkélle potilas- ja vanhempivastuinen hoitaminen koetaan. Lapsen hoitaminen vaa-
tii niin vanhemman kuin hoitohenkilokunnan panoksen ja hoitamisen konfliktitilanteita saattaa
nousta esiin. Konfliktin hoitamiseen tulisi ensin ymméartad, misté kriisiytyminen johtuu. Tdma voi
vied& herkdsti paljon voimavaroja, jolloin hoitajien jaksamiseen tulisi kiinnittdd huomiota. Ulkopuo-
lelle tippumisen ehkéisemisen tarpeeseen keratty palautemateriaali toimii apuna suomalaisen

diabeteshoidon ilmididen kartoittamisessa ja apukeinojen kehittdmisessa.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

41 LAADULLINEN TUTKIMUS

Téassa opinndytetydssé painotettiin laadullista eli kvalitatiivista tutkimusta. Taten l&htokohtana on
todellisen eldmén kuvaaminen ja kohdetta voidaan télléin tutkia kokonaisvaltaisesti. (Hirsjérvi,
Remes & Sajavaara 2002.) Laadulliselle tutkimukselle ei ole olemassa yhté selkedd madritelméaa,
vaan erilaisia l&hestymis- ja analysointitapoja on useita (Juhila, viitattu 16.1.2022).
Opinndytety0ssa aineistona kéaytettiin vanhempien empiirisida kokemuksia ja heidén subjektiivista

nakemystaan avoimien kysymysten muodossa.

Koska saman aihepiirin méérélliset tilastot voivat tuoda myds osaltaan laadulliseen tutkimukseen
lisdtietoa, téssd tutkimuksessa kéytettin  myds muutamia maéréllisesti analysoituja
monivalintakysymyksid, jotka tarkentavat hoitomuodon valintaa. Laadullisessa tutkimuksessa
tutkijan on pystyttdva sietdmddn sitd, ettd empiiriset kokemukset ja nékokulmat eivét ole
suoraviivaisesti analysoitavissa, joka voi tehdd analyysista monimutkaista. (Juhila, viitattu
16.1.2022.) Terveyttd edistédva toiminta ja sairauksien asianmukainen hoito on perusteltava aina
tutkimustiedolla k&ytanteiden sijaan (Sormunen, Saaranen, Tossavainen & Turunen 2013).
Laadullinen tutkimus mahdollisti my6s sen, ettd tutkimussuunnitelma muotoutui tutkimuksen
aikana ja sen avulla tapauksia voitiin kasitella ainutlaatuisina. My6s kohdejoukon valitseminen
tarkoituksenmukaisesti (alle 12 -vuotiaiden diabeetikkojen vanhemmat), eikd satunnaisotoksen

rajausta kéyttden oli osa laadullista tutkimusta. (Hirsjarvi ym. 2002.)

4.2  AINEISTON KERUU, TOTEUTUS JA ANALYSOINTI

Tamé opinndytetyon tutkimus toteutettiin kyselytutkimuksen avulla internetpohjaista Webropol -
kyselyalustaa hyddyntden. Kysely lahetettiin Diabetesliiton kautta ja se rajattiin alle 12 -vuotiaiden
lasten vanhemmille, jotta aineisto saatiin rajallisemmaksi muodostamaan pohjatietoa aiheesta ja
vanhemmat valikoituivat luonnollisesti vastaajiksi kun puhutaan kohderyhméné lapsista. Kysely-
tutkimus sisélti sekd avoimia kysymyksia ettd valintakysymyksia ja ne ovat tutkimussuunnitelman
litteend (Liite 1.). Kaavake palautettiin nimettéméné ja vastaukset analysoitiin laadullisten kysy-
mysten suhteen induktiivista analyysia hyédyntden. Valmiiksi ty6 tuli helmikuun lopussa 2022.

15



Tutkimuksen aineisto analysoitiin siséllénanalyysin (teemoittelun) avulla avoimien kysymysten
osalta. Siséllénanalyysissa tutkija lukee kyselylomakkeiden vastaukset itse ja aineistoa tiiviste-
tddn ja pelkistetddn tutkimuskysymysten mukaisesti. Kokemusperéisyys liittyen hoitomuodon va-
lintaan on térke& nakokohta ja sillé saatiin laajempi kokonaisuus kyselyyn. Tdmén empiirisen na-
kékulman avulla voitiin siis tarkastella diabeetikkolasten hoitomuotojen valintaperusteiden vastaa-
vuuksia toisten tutkittavien nékemysten kanssa. (Jokinen, viitattu 15.1.2022; Vuori, viitattu
15.1.2022.)

Tutkimuksen monivalintakysymysten perusteella kyselyyn vastanneet voitiin mééritelld useam-
malla eri muuttujalla madriteltyihin luokkiin ja tutkimuksesta nousi siten esille erinéisid iimi6ita ryh-
miteltynd. Luokiteltujen termien kategorisoinnilla ja tilastoinnilla saatiin tuotua tietoa ilmididen ylei-
syydesta kyselyn vastauksissa. Vastaajien anonymiteetti séilyi tassakin tilanteessa, koska kyse-

lyssé ei kysytty personoitavia tietoja.

4.3 TUTKIMUKSEN ETIIKKA

Tutkimuksen teossa tutkijan tulee noudattaa tiedeyhteisén tunnustamia toimintatapoja , joita ovat
rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus. Lisaksi tutkimuksessa kéytetdan tieteellisen tutkimuksen
kriteerien mukaisia ja eettisesti kestdvid tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia.
Tutkimus tulee myds toteuttaa, raportoida ja tallettaa tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten
edellyttdmalld tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019.) Tutkimuslupa taté opinnéytetyGta
varten haettiin Diabetesliitolta, eikd se edellytd eettistd ennakkoarviointia. Liséksi kysymykset
muotoiltiin niin, ettei niitd pysty henkil6imaan kehenkadn yksittdiseen vastaajaan.

Tutkimusetiikkaa tarkastellessa tulee huomioida, ettd tutkittavalla tulee olla oikeus osallistua
vapaaehtoisesti, kieltdytyd osallistumisesta sekd myds keskeyttdd tutkimus. Lisdksi hénelld on
oikeus saada riittdvd ja selked kuva tutkimuksen tavoitteista, tarkoituksesta ja hyddyista.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019.) Tdmén opinndytetydn kyselyyn vastaaminen oli taysin
vapaaehtoista ja webropol -kyselyssa ei koottu yksil6ivéaa tietoa vastaajista.
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5 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

Vapaasti internetissé toteutettava kyselylomake soi vastaajille paljon vapauksia ja lomake oli
mahdollista tayttad periaatteessa miten tahansa. Kohderyhmén henkil6t vastasivat kyselyyn
tdysin omantuntonsa mukaan. Ta&ll6in on aina mahdollisuus tiedon muokkaantumiselle
ehdottomana totuutena pidetystd kannasta, mutta se ei ollut suuri riskitekija, silld kyselylla
nimenomaan kartoitetaan subjektiivisia tuntemuksia, ei niinkdén ladketieteellisié ehdottomuuksia
(Saaranen-Kauppinen ym. Viitattu 1.2.2022). Henkilokohtaiset tuntemukset voidaan monesti
kokea arkoina ja nillle ei véalttdméttd voida kokea yhteisollistd hyvaksyntdd, jonka vuoksi
kyselyssé ei ollut kohtia, joiden perusteella vastaaja voitaisiin yksiléidd. Tdman liséksi kysely oli

rajattu niin, ettd kyselyyn saattoi vastata vain kerran.

Vastaavista, diabeteslasten hoitoon liittyvistd tutkimuksista on rajoittuneesti tietoa saatavilla ja
kotimaisia tuoreita vanhempien hoitokokemuksia kartoittavia tutkimuksia ei 16ytynyt. Suomen
korkea terveydenhuoltotaso, pitkélle digitalisoitunut yhteiskunta ja korkea diabetesesiintyvyys
luovat tarpeen kerété tietoa hoidon onnistumisesta, koska hoito toteutetaan normaalissa arjessa
ja sen ehdoilla. T&ysin vastaavan vertaistutkimusmateriaalin - puuttuminen toi riskeja
tutkimusmateriaalin |uotettavuuteen, kun téysid vertailuja ei voitu tehdd, mutta toisaalta
materiaalin prosessoinnissa ei huomaamatta lahdetty vaikuttamaan johtopééatoksiin aikaisempien
materiaalien vaikuttamina (Saaranen-Kauppinen ym. viitattu 1.2.2022). Toisaalta tdma tutkimus
tulee toimimaan pohjana jatkossa tehtéville tutkimuksille, silld diabeteslasten vanhempien
nakokulmien avulla voidaan myds kehittdd ja parantaa suomalaista diabeteksen hoitopolkua
edelleen.

Tutkijalle itselleen aihe on térked, koska héanelld on tyypin 1 diabetesta sairastava lapsi. Tama tyo
oli tutkijan kolmas korkeakoulutasoinen tutkimus ja hdn ymmértda objektiivisuuden merkityksen.
Taten han ei ole itse osallistunut kyselyyn ja kysely muodostettiin yhteistydssé tyon tilaajan
kanssa.  Jokainen tulos huomioitiin ja késiteltiin informaatiollisesti muuttumattomana ja

vadristeleméttoméand, jolloin henkilokohtainen nékemys ei muokannut tuloksia.
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6 TULOKSET

Opinndytetyon tutkimus tehtiin  yhteisty6ssa Diabetesliton kanssa hyédyntden Oulun
Ammattikorkeakoulun kautta kaytettdvissd olevaa Webropol-kyselyohjelmaa. Tutkimuskysely,
johon vastaajat saivat vastata internetlinkin kautta vapaaehtoisesti, oli auki kaksi viikkoa tammi-
helmikuun vaihteessa 2022 ja sen linkki julkaistiin sosiaalisessa mediassa (Facebook) suljetussa
diabeteslasten vanhemmille tarkoitetussa vertaistukiryhméssé, jonka yll&pitdjana Diabetesliitto

toimii. Tutkimuskysymykset ja niiden saatekirje ovat esitelty liitteissa 1 ja 2.

6.1 LASTEN IKAJAKAUMA JA HOIDON JAKAUTUMINEN ERVA-ALUEILLE

Ensimméisend tutkimuskysymyksend Kkartoitettiin lapsen ik&, jolla vastaajien kuuluminen
kohderyhméan (alle 12 vuotta) todennettiin. Kyselyyn vastasi yhteenséd 327 vastaajaa, joista idn
perusteella jatkokysymyksiin pystyi vastaamaan 276 vastaajaa. Vastausten lukumadrd (n)
kuitenkin vaihtelee jonkin verran, joka tarkoittaa, etteivat kaikki vastaajat ole vastanneet kaikkiin
kysymyksiin. Tulokset ovat siis suhteutettuna kysymyskohtaisesti. Taulukossa 1. on esitetty

tutkimukseen vastanneiden lasten it vuosina ja niiden jakauma tutkimuksessa (n=276).

Taulukko 1. Lasten i&t vuosina ilmoitettuna ja niiden jakauma tutkimuksessa (n=276)

Minimiarvo | Maksimiarvo | Keskiarvo Mediaani Keskihajonta

1.0 11.0 7.0 8.0 2.5

Toinen méadrittelevd kysymys oli lapsen hoidosta vastaavasta sairaanhoitopiiristd, jonka
perusteella tulokset keréttiin sairaanhoitopiireittéin ja analysoitiin erityisvastuualueisiin (ERVA)
jakautumisen suhteen. Jokainen Suomen ERVA-alue (5 kpl) tuli edustetuksi kyselysséa.

Taulukossa 2. ja kuvassa 1. esitellddn vastausten jakautuminen lukuméaaraisesti seké graafisesti.
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Taulukko 2. Vastausten lukuméérat eri ERVA-alueisiin jaoteltuina

ERVA n Prosentuaalinen osuus
HYKS 94 36 %
TYKS 31 12 %
KYS 35 14 %
TAYS 44 17 %
0YS 55 21%

VASTAUSTEN JAKAUTUMINEN ERI ERVA-ALUEILLE

B HYKS ERVA 36%
B TYKS ERVA 12%
KYS ERVA 14%
B TAYS ERVA 17%
® OYS ERVA 21%

Kuva 1. Vastaajien alueellinen jakautuminen eri erva-alueille (n=259).

6.2 KAYTOSSA OLEVA HOITOMUOTO JA KUDOSSOKERIN SENSOROINTI

Kolmannessa tutkimuskysymyksessd madriteltiin talld hetkelld kdytossa oleva hoitomuoto. Yleisin
hoitomuoto  vastaajien lapsilla oli  monipistoshoito (38,3 %, n=100), kun taas
hybridipumppuhoidolla olevia oli yli kolmasosa (36 %, n=94) ja ns. perinteisemmélld pumpulla
noin neljisosa (25,7 %, n=67) (Kuva 2.). Kysymykseen oli vastannut yhteensa 261 vastaajaa.
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hybridipumppu 36%

muy kuin hybridipumppu 26%

Kuva 2. Hoitomuotojen jakautuminen prosentuaalisesti esiteltynéd (n=261)

Nelj&ntend tutkimuksessa selvitettin - kudossokerisensoroinnin yleisyys vastaajien lapsilla
(n=271). Kudossokerisensorointi oli kdytdssa vastaajista 98,5 %:lla (n=267) ja vastaajista vain 1,5
%:a (n=4) hoitivat verensokeritason seuraamisen sormenpddstd  mittaamalla

Kudossokerisensorointi oli siis kdytdssa ldhes kaikilla kyselyyn vastanneiden vanhempien alle 12-

vuotiailla diabeetikoilla.
6.3 HOITOMUODON VAIHTUMINEN TUTKIMUSOTOKSESSA

Viidentend tutkimuksessa kysyttiin hoitomuodon mahdollinen muuttuminen lapsen sairauden
aikana. Hoitomuoto oli muuttunut 57,2 %:lla vastaajien lapsista (n=155), mutta myés merkittavalla
osuudella eli 42,8 %:lla (n=116) kaytettdva hoitomuoto on pysynyt samana sairastumisesta

lahtien. Yhteensa tahan kysymykseen oli vastannut 271 vastaajaa.

Kuudennessa kysymyksessd tehtdvéné oli kartoittaa miten lapsen hoitomuoto on muuttunut,
mik&li  tutkimuskysymykseen viisi vastattin  kylld.  Yleisin muutos oli  siirtyminen
monipistoshoidosta pumppuhoitoon (118 vastaajaa, 45,7 % (n=163)). Yksittéisilla vastaajilla
hoitopolku sisélsi sekd monimutkaisempia siirtymid automaatioon (ns. perinteisestd pumpusta
hybridipumppuun tai jopa “keinohaimajérjestelman” eli loopin rakentamiseen) ettd myds insuliinin
sy6tén automaatiosta siirtymisestd monipistoshoitoon. Vastauksiin tulivat myds yksittaiset
kolmipistoshoito ja yksipistoshoito, jotka ovat hoitomuotoina jo ns. vanhempaa kéytantoa.
Monipistoshoidosta pumppuun siirtymisessd ilmoitettiin suuria eroja odotusvaiheesta aina
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kahdesta pdivéstd yli puoleen vuoteen. Myds kudossokerisensorin saamisessa oli eroja,

pisimmaén odotusajan venyessa vuosiksi.

6.4 NYKYISEN HOITOMUODON VALINTAAN VAIKUTTANEET TEKIJAT

Seitseménnessd kohdassa Kartoitettin - vanhempien ndkékulmia siitd, miten nykyisen
hoitomuodon valintaperusteet ovat muodostuneet (Taulukko 3.). Huomattava osa vastaajista koki
ladkéarin tehneen hoitomuodon valinnan, eivatka vastaajat néin ollen olleet kokeneet, ettd heitd

olisi kuultu asiassa.

“Ei ole tarjottu muuta.” (v 267)

“Oli pakko.” (v 270)

“Sairaanhoitopiiri méérittelee.” (v 261)

“Sairaalassa annettu hoitomuoto. Pumppua on esitetty, mutta sité ei ole
myénnetty.” (v100)

Osalle vanhemmista sairaanhoidon ammattilaisten paatoksia oli perusteltu, mutta toisaalta osalle
vanhemmista oli hoitohenkilékunnan puolelta annettu ymmartaa, ettei pumppua saisi ilman, etté
pitkdaikaissokeri on korkealla ja toisille puolestaan taas, ettd pumppua ei saa, ellei ole
ongelmana saada korkeita pitkdaikaissokereita alaspdin. Yksi vastaaja iimoitti valvoneensa
lapsen sokereita kolme vuotta ennenkuin he olivat saaneet insuliinipumpun. Joillekin vanhemmille
oli perusteltu valittu hoitomuoto ainoana saatavilla olevana. Muina merkittaviné valintaperusteina
koettiin insuliinikynien epétarkkuus nimenomaan puolen insuliiniyksikén (IU) annosteluvalin

ongelmana seka tavoite saada hoito mahdollisimman helpoksi.

Sanalliset vastaukset luokiteltiin sisaltéanalyysilld, jotta saatiin niissa olevat tarkedt tuntemukset
ryhmiteltyd ja niiden esiintyvyys madriteltyd. Kyselyn vastaukset jaettiin sisdltéanalyysissa siten,
ettd alkuperdisilmaisuista tehtiin pelkistettyjd ilmauksia, joiden perusteella muodostettiin neljd eri
alaluokkaa: teknologian edut, mé&drédva hoitotaho, hoidon helppous ja haasteellinen diabetes.
Néisté alaluokista tehtiin puolestaan kokoavat yldluokat, joita olivat: hoitotasapaino ja jaksaminen

sekd terveydenhuollon asennoituminen seka toimintaperiaate.
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Taulukko 3. Nykyisen hoitomuodon valintaperusteet

Alkuperdinen ilmaisu Pelkistys Alaluokka Ylaluokka
"Monipistoshoidolla diabetesta | Hoitotasapainon

ei saatu tasapainoon eiké saavuttaminen ei

pitk&aikaissokeria kohdilleen. | onnistunut,

Pumppuhoidolla pitkdaikaissokerit

pitk&aikaissokeri saatiin viite | korkealla.

arvoihin.”

"P&é&simme mukaan Tutkimukseen pééasy

pumppututkimukseen.” Teknologian

"640G oli toiminut todella Insuliinipumpun edut edut

hyvin. 780G oli selked

valinta.”

"Kynill4 hoito oli epatasaista. | Insuliinipumpun edut, Hoitotasapaino ja
Aamunkoittoilmi6 oli vahva. hoitotasapainon jaksaminen

Lapselle oli tarke&é letkuton
pumppu.”

saavuttaminen

"Saimme sen kolmen vuoden
valvomisen jélkeen
yOsokereita
tasapainottamaan.”

Vanhempien
jaksaminen,
haasteellinen hoito

"Seurasin itse tutkimuksia ja
valmistajan ennakkotietoja
uudesta pumppumallista.
Pyysin saada lapselle
hybridipumpun, koska
diabeteksen hoito oli
haastavaa mm.
hypoherkyyden vuoksi.
Laakéri puolsi
hybridipumppua.”

Haasteellisuus,
hypoherkkyys

"Helpottamaan arkea.”

Jaksaminen

"Pelko piikkeihin

Pelko hoidosta

"Helpottaa hoitoa
merkittdvasti. Lapsemme
diabetes on vaikeahoitoinen.”

Vanhempien
jaksaminen,
haasteellinen hoito

Haasteellinen

diabetes

"Monipistoshoito on
ensisijainen talla
sairaanhoitopiirill4.”

Ensijaisuus

"Ei ollut valinnanvaraa. Ei

Ei valinnanvaraa

22




saada pumppua ennenkuin
remissio ja haiman toiminta
loppuu. Oltais haluttu.”

"Kyse ei alueellamme ole
valinnasta. Harva vaihtoehto
on olemassa ja niidenkin
saamiseen joutuu kdyméan
aikamoisen taistelun ja
jankuttamisen.”

Ei valinnanvaraa

"Lapsen sairastuessa (2019)
tdma hoitomuoto annettiin
meille. Sanottiin, ettd on hyva
ensin oppia pistdmaan ja
sitten voidaan miettié
pumppuhoitoa. Nyt olemme
pumppuhoitojonossa,
marraskuussa pyysimme sitd.”

Ensisijaisuus

Maaraava

hoitotaho

"Laakarin suosituksesta.”

Suositus hoitotaholta

"L&akdarin kanssa paatettiin.”

Suositus hoitotaholta

"Helppo ja selked.”

Helppous

"Mp-hoidolla aloitettiin
hoitamaan ja ollaan oltu

Tyytyvaisyys
hoitomuotoon

Hoidon

helppous

Terveydenhuollon
asennoituminen
seka

toimintaperiaate

tyytyvéisid, eika olla koettu
tarvetta lahted kokeilemaan
muuta hoitomuotoa.”

Kahdeksannessa kysymyksessa kysyttiin, mitkd asiat ovat vanhempien mielestd vaikuttaneet

nykyisen hoitomuodon valintaan. Vastauksista tehtiin vastaavanlainen luokittelu kuin
tutkimustehtévan seitsemén kohdalla. Alaluokiksi muodoistuivat hoitomuodon haasteellisuus,
sosiaalinen esimerkki, hoidon helpottuminen sekd madrddva, viimeisinmdn kuvatessa
hoitohenkilokunnan mé&érédévad asemaa. Hoitomuodon haasteellisuudessa késitellddn ne
vastaukset, joissa hoitomuoto, oli se mikd tahansa, koetaan perheessé vaikeaksi. Ylaluokiksi
muodostuiva terveydenhuoltojdrjestelmé ja jaksaminen. Luokittelu on esitetty taulukossa 4.
Valinnoissa painottuivat selke&sti hyvan hoitotasapainon hakeminen, hoidon helpottuminen seka

arvostus insuliinipumpulla saatavisssa olevaa tarkkaa ja pienivélistd annostelua kohtaan.
“Ei letkua, huomaamaton annostelu.” (v 184)

“Helppous, luotettavuus, tasapainoisuus ja pitkdaikaissokerin selked
lasku.” (v 193)
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“Turvallisuus, insuliinimdérien tarkkuus, jatkuva sensorointi, mahdollisimman
vahén pistamisté lapselle” (v 260)

“Lapsen oma toive ja ettei hdnesséa ole kiinni monia ylim&é&réisia esineitd.” (v
249)

“Helppous, joustavuus, letkuttomuus.” (v 232)

“Mahdollisimman helppoa ja kivutonta.” (v 166)

Pumppu todettiin edelld mainituilla perusteilla hyvaksi, mutta huomiota annettiin myds sille, etti
elektroniset iholla olevat laitteet ovat isoja suhteutettuna pienen lapsen kokoon. Moni vanhempi ei
ollut saanut haluamaansa hoitomuotoa, koska pitk&aikaissokerin taso lapsella oli “v&ard”
hoitohenkil6kunnan perusteluissa. Tamé tarkoittaa sitd, ettd osalla sen katsottiin olevan liian
korkea, toisilla puolestaan liian matala. Myds lapsen kokema sosiaalinen paine nostettiin esille ja
pumpun koettiin vahentdvdn lapsen kokemaa epamiellyttdvdd huomiota diabeteksen

sairastamisesta.

“Ei vapautta valita tai vaikuttaa.” (v 198)
“Ei olla saatu valita muuta.” (v 153)
“Poliklinikan kayténto.” (v 227)

“Sairaalan pdétds.” (v 180)

Taulukko 4. Hoitomuodon valintaan vaikuttaneet asiat

Alkuperdinen ilmaisu Pelkistys Alaluokka |Ylaluokka
"Hoitotaho ei ole my6ntynyt | Hoitotasapaino ei

pumppuhoitoon, koska edellytd

hoitotasapaino hyva mygs terveydenhuollon

pistoshoidolla.” nakdkannalta muutosta.

"Hoitotasapaino oli Hoitotasapainon Madrdav

edellytyksené vaihdolle. saavuttaminen.

Monipistoshoidossa oli vaikea
hallita illan matalia ja sitten
kohoavia sokereita, ja vasti

heraamisid Gisin.” Terveydenhuoltojdr-
jestelma

"Mp-hoito pienilld Insuliininerkkyys, hoidon

insuliinimaarill4 on kankeus

pistohoidossa liian kankea.
Pumppu tarvittaisiin
ehdottomasti, jotta korjauksia
voidaan tehd4 alle 16 vs:lla.
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Tuo vs tarvitaan, jotta voidaan
0.5 yks ins. pistéé korjausta ja
ihan liian korkeallehan se
menee, mutta muuta ei ennen
pumppua voida ellei
insuliiniherkkyys ylléttéden
lapsella muutu.”

"Pumppu oli liian tekninen,
jatkuvasti tukoksia. Lapsi oli
liian pieni, 4 v, pumppu tuntui
kehossa hankalalta.”

Liian tekninen

Hoitomuodon
haasteellisuus

"Pumppu tuli mukaan
kuvioihin jotta lapsi voisi olla
enemman itsenéisesti
harrastuksissa ja kavereiden
kanssa. ”

Iltsendisyys, kokemus
samankaltaisuudesta

"Isommalla sisaruksella myés
ykkdstyyppi ja vierestéd seurasi
sisaruksensa hoitoa.
Helpottaa arkea koulussa ja
kotona ja lapsi itsendisempi
(tosin, bolustaa, kun jaksaa ja
vanhempien hermot
riekaleina). Kynilld pistdminen
ei tuntunut kivalle esim
koulussa kun se oli liian
"nékyvad”, pohjustettiin ettd se
pumpun kaytt6 on kuin puhelin
- kukaan ulkopuolinen ei tied&
ettd laittaa inskaa (eli ei eroa
muista ikaisistaan).”

Hoidon nakymattémyys
ja kokemus
samankaltaisuudesta

Sosiaalinen
esimerkki

"Helppokayttdisyys,
letkuttomuus.”

Helppous

"Oma tiedonhaku ja tarve
saada arjesta ja
koulunkdynnistd sujuvampaa.
Ettd saisi nukkua y6t (yhden
vanhemman perhe,
vanhemmalla myés diabetes
40 v., lapsella myés muita
hoitoa vaativia diagnooseja).”

Arjen sujuvuus,
jaksaminen

Hoidon
helpottuminen

Jaksaminen
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6.5 HOITOMUODON VALINTAAN KOETTU VAIKUTUSMAHDOLLISUUS

Yhdeksénnessa kysymyksessd Kartoitettin ~ vanhempien

kokema vaikutusmahdollisuus

hoitomuodon valintaan. Suurin osa vastanneista koki pystyvdnsd vaikuttamaan lapsen

diabeteksen hoitomuodon valintaan hyvin. Hyvin tai kohtuullisesti vaikutusmahdollisuuksia koki

88,1 %:a vastanneista (n=236). Vastaajista huonosti vaikuttamismahdollisuuksia valintaan koki

4,1 % vastaajista (n=11). Kuitenkin 7,8 % vastanneista koki, ettd he eivat ole pystyneet

vaikuttamaan hoitomuodon valintaan millddn tavoin. Téllainen osuus vaatii tarkempaa

lahestymistd. Nain kokeneita vastaajia oli kuitenkin kyselyssa 21 kappaletta (n=21). Tulokset ovat

esitettyind myos taulukossa 5. ja kuvassa 3.

Taulukko 5. Vanhempien ndkemys siitd, kuinka hyvin hoitomuodon valintaan on voitu vaikuttaa

fryvin (lapsen ja perheen toiveita on
kuunnetu ja valinta on ollut
asiakaslantdista)

kohtuullisesti (rajoituksia ovat asettaneet
esim. sairaanhoitopiirin
hoitovalinevalikoima)

huonosti (esim. pumppuhoitoon
péddseminen on vakeaa)

gi lainkaan

70%

8%

n=268 Prosentuaalinen osuus
Valintaan on voitu vaikuttaa hyvin 188 70,2 %
Hoitomuodon valintaan on voitu vaikuttaa 48 17,9 %
kohtuullisesti

Hoitomuodon valintaan on voitu vaikuttaa 11 4,1 %
huonosti

Hoitomuodon valintaan ei ole voitu vaikuttaa 21 7,8 %
lainkaan

0% 10% 20% 30% 50% B0%  T0%

—
o

Kuva 3. Vanhempien kokemus mahdollisuudesta vaikuttaa hoitomuodon valintaan (n=268).
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6.6 HOITOMUOTOJEN MYONTEISET JA KIELTEISET NAKOKOHDAT SEKA
HOITOVASTUUN JAKAUTUMINEN

Kymmenes kysymys Kkartoitti mistd asioista vastaajat kokivat tyytyvéisyyttd nykyisessa
hoitomuodossa. Selkedsti eniten tyytyvaisyyttd koettiin teknologian ja pumppujen tuomaan
helpotukseen yhteensd yli kahdensadanviidenkymmenen néitd asioita arvostavan termin
méaarélld. Melkein kymmenesosa vastaajista oli tyytyvaisid hoidon tilanteeseen ilman sen
kummempia perusteita, mutta huomionarvoisesti myds tassa tyytyvaisyytta kysyvassa kohdassa
kolme vastaajaa toi voimakkaasti esille hoitotilanteeseen tyytyméttomyytensa ja lisdksi useampi

iimaisi huolensa omien vaikutusmahdollisuuksiensa véhyydestd ja lapsen asemasta.

Tutkimuksen kysymyksessa yksitoista selvitettiin vastaajien kokemuksia ja tuntemuksia lapsen
hoitotilanteen epakohdista. Diabeteshoidon teknologisoituminen tuli selkedsti esille liki sadan
vastaajan toivoessa teknologisten ratkaisujen kehittymisté. Kielteista palautetta saivat mygs seka
vdlinehuolto ettd tarvikesaatavuus ja haasteita koettiin hoitotasapainon saavuttamisessa.
Pistdmisen epédmiellyttdvyys sai vajaat parikymmentd vastausta. Moni vastaaja purki
turhautumistaan tdssé kohdassa, joka ilmeni hoitokokemuksien erilaisuutena. Toisilta evattiin
pumppuhoito korkeiden verensokereiden takia ja toisilta hyvan hoitotasapainon vuoksi.
Diabeteslasten vanhempien valveituneisuutta kuvaa heiddn kokemansa ihmetys hoidon
toteuttamisen erilaisuudesta ja esimerkiksi tuotiin esille, ettd Euroopassa on kdyttssa alle puolen
yksikon annosteluvélillé olevat insuliinikyndt (Pendiq 2.0. -kynét, joissa annostelu on jopa 0,1 IU:n
vélein, mika l&hestyy pumppujen annostelumahdollisuutta).

Sekd positiivisista ettd negatiivisista kokemuksista koottiin siséltéanalyysin avulla taulukot.
Positiivisistd ndkemyksisté (taulukko 6.) muodostui kolme alaluokkaa, jotka olivat automatiikka,
terveydenhuollon ammattitaito ja vapaudentunne. Néistd muodostui kaksi ylaluokkaa, jotka olivat
hoitotapa ja itsendisyys. Huomionarvoista on myds se, ettd mitddn positiivista nykyisessa
hoitomuodossa ei nahnyt kolme vastaajista (n=258).
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Taulukko 6. Nykyisestéd hoitomuodosta koetut positiiviset asiat

Alkuperéinen ilmaisu Pelkistys Alaluokka Yldluokka
"Automaattisuuteen, joka Automaattisuus

toisaalta luo tuskaa ja on

pelottavakin.”

"Diabetespolin toimintaan, Pumpun toimivuus,

pumpun toimivuuteen, tukipalvelut Automatiikka

pumppufirman tukipalveluihin.
Lapsen mahdollisuuteen
itsendistya kun pystyy
hallinnoimaan itse pumppua.
Toisin kuin kynié joita ei pystynyt
itse kayttamaan.”

Hoitotapa

"Sairaalan ammattitaitoon” Ammattitaito

"Lapsen ja vanhemman Hoitokokemukset, T denhuol
hoitokokemuksia kuunnella ja tuen saanti erve{t.ter_lt uotion
tukea saa aina pyydettdessa. Mp- ammattitaito

hoito tuntuu my6s tassé

vaiheessa helpoimmalta toteuttaa

kdytdnndssa.”

"Ollut helppoa kun lapsi ollut pieni | ltsendistymisen

ja vanhemmat hoitaneet haasteet

pelkastaan. Nyt tullut haasteita

kun lapsi itsendistyy.”

"Ei letkuja, ei liikaa ihossa kiinni | Miellyttévyys Vapaudentunne | Itsendisyys

olevia, vaihdettavia osia.”

"Lapsessa ei roiku mukana muuta | Miellyttavyys
kuin sensori.”

Negatiivisista ndkemyksisté (taulukko 7.) muodostettiin siséltdanalyysin avulla nelja alaluokkaa:
hoitomuodon kehittyminen ja haasteet, tavoitteellisuus, méédréddva sekd hoitotarvikesaatavuus.
Nadma puolestaan voitiin jakaa ylaluokkiin hoitotasapaino ja terveydenhuollon asennoituminen.
Mink&&nlaisia negatiivisia kokemuksia nykyisestd hoitomuodosta ei l6ytdnyt 27 vastaajaa
kyselyyn vastanneista (n=258).
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Taulukko 7. Nykyisestéd hoitomuodosta koetut negatiiviset asiat

tavoite vanhempien ei
sairaanhoitopiirin) muuten
meilld hyva. Valvomme
viel&kin 6ita korkeiden ja
matalien takia joten
hieman annokseen
viillaamista pitdisi tehd&.”

"Lapsella ei ole
motivaatiota hoitaa deeté.
Jattaa pistamétta usein ja
sokerit korkealla.”

Motivaation puute

Tavoitteellisuus

Alkuperéinen ilmaus Pelkistys Alaluokka Ylaluokka
"Muualla Suomessa Vanhan teknologian

uudenaikaisemmat kaytto

pumput ja sensorit

kaytossa.” Hoitomuodon

"Kudossokerisensorin Sensorin haasteet Eehltttymtmen a

herkkyys héiridille aastee

vahdrasvaisella

potilaalla.”

"Lapsi tarvitsee avustusta |Avun tarve

teknologian kayton vuoksi

enemman.”

"Ei olla viela padsty HBA1 | Pitkdaikaissokeritavoite Hoitomuodot ja
tavoitteeseen.( tdmé (vanhempien oma) hoitotasapaino

"Varmaa mei nipo l&akari,
ku vs pités olla aina 4-8.
Jos ne nyt on 10/11, ni ei
se miusta
kuolemavakavaa 00.”

Tiukka raja
verensokereille
hoitotahon puolesta

"Ei my6nnetty

Ei mahdollista vaihtaa

Maaraava

mé&éran hoitotarvikkeita.
Jos esim kanyyli ei kesta
oletettua 7 péivaa, ei
tilalle saa uutta korvaavaa
vaan sitten ollaan iiman
osa ajasta. Diabetespolilta
kyll& laitetaan
lahetteeseen suurempi
maard, mutta
hoitotarvikejakelusta

mahdollisuutta hoitomuotoa
pumppuhoitoon.”

"Hoitotarvikejakelu saa | Hoitotarvikkeiden
toimittaa vain rajallisen | saannin

rajallisuus/vaikeus

Terveydenhuollon

asennoituminen
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paattava ladkari tekee
paatokset jaettavasta
madrasta.”

"Annosmadara on liian
suuri 0,5y ei jat& paljon
varaa. Euroopassa on jo
kédytossa pienemmén

Kynill& annostelun
vaikeus

yksikon kynat.”

"Medtronicin Reklamaatioasioiden
asiakaspalvelu hidasta,  |késittelyn hitaus ja
tuotereklamaatioiden vaikeus

késittely hidasta ja

useimmiten taytyy tehda
soittamalla, jos haluaa
asioiden edistyvan (=
vanhanaikaista).
Pumpputarvikkeiden
yllattavat
saatavuusongelmat
(Medtronicilta suoraan
tilataan). Toisinaan
etuajassa hajoavat G3
sensorit.

Hoitotarvikesaatavuus

Kahdennessatoista  kysymyksessd  selvitettiin

Hoitovastuun jakautuminen on esitetty taulukoissa 8 a. ja b. Diabeteksen hoito ei ollut taysin
lapsen vastuulla yhdelldk&én vastaajista. Tdma ymmarrettévasti johtuu siitd, ettd tutkimuksessa
késiteltin alle 12 -vuotiaiden diabeetikkojen tilannetta. Selkedsti yleisimmét olivat seka

molempien vanhempien (39,6%) ettd molempien vanhempien yhdessad lapsen kanssa hoito

(36,2%).
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Taulukko 8 a. Hoitovastuun jakautuminen

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 5% 40%

lapsi vastaa hoidosta itse

lapsi vastaa hoidosta osittain itse

toinen vanhemmista vastaa hoidosta

sekd lapsi ettd vanhempi vastaavat

) N 15%
hoidosta yhdessa

seka lapsi ettd molemmat vanhemmat

vastaavat hoidosta yhdessa e

Taulukko 8 b. Hoitovastuun jakautuminen
n=268 Prosentuaalinen osuus

lapsi vastaa hoidosta itse 0 0%
lapsi vastaa hoidosta osittain itse 3 1%
molemmat vanhemmat vastaavat hoidosta 106 39%
toinen vanhemmista vastaa hoidosta 23 9%
seka lapsi ettd vanhempi vastaavat hoidosta 39 15 %
yhdessa
seka lapsi ettd molemmat vanhemmat 97 36 %
vastaavat hoidosta yhdesséa

6.7 TERVEYDENHUOLTOJARJESTELMASTA SAATAVAN TUEN KOKEMINEN

Viimeisessd kysymyksessd selvitettiin, millaista apua vastaajat ovat kokeneet saavansa
sairaanhoitopiiriltd. ~ Siséltbanalyysissa vastaukset jaoteltin  alaluokkiin:  mielenterveys,
koulutustarve, kannustavuus ja puutteellinen / ei tukea lainkaan. Ylaluokiksi muodostuivat
moniammatillisuus ja ammattitaito sek& jaksaminen. Jaottelu on tarkasteltavissa taulukossa 9.
Selkea enemmistd koki, ettd hoitojarjestelmén tuki on tarpeeksi helposti saatavilla ja kaikki

hoidossa sujuu hyvin. Ammattitaitoinen henkil6kunta sai paljon kehuja ja kontrollikdyntijarjestelmé
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koettiin hyvéksi. Kuitenkin usea vastaaja koki, ettd s&énndlliset kontrollikdynnit ovat ainoaa

saatua tukea.

Saatavissa olevan tuen tiedottaminen onkin tarkedd. Muutamat kokivat pérjaavéansa niin hyvin,
etté eivat tarvitse terveydenhuoltojdrjestelmén apua, mutta 25 vastaajaa ilmaisi jdéneensé taysin
ilman sairaanhoitopiirin tukea. Tassé yhteydessd on syytd muistuttaa, ettd kyselyssa kysyttiin

nimenomaan vanhemman kokemaa omaa kokemusta.
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Taulukko 9. Terveydenhuoltojarjestelmésta saatava tuki

Alkuperéinen ilmaus

Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

"Psykologi, mutta ei auttanut
pitemman paélle.”

Psykologin palvelut

"Omaishoitajuus. 3 vrk
vapaapaivia/kk, jolloin lapsi
on sijaishoidossa
mummolassa.”

Omaishoitajuus

Mielenterveys

"Heikosti. Lapseni on ainoa
Omnipodin kayttdja Sosterin
alueella. Diabeteshoitaja
opetteli pumppua samalla
kun meilld oli pumpun
aloitus.

Hoitohenkilokunnan
ammattitaito

"Kattava neuvonta ja
kdytdnnon opastus”

Hyvé ohjeistaminen

"Sopivaa ohjausta,
tilanteeseen reagoimista.
Jarkevid tavoitteita (TIR,
HbA1C).”

Jérkevat tavoitteet
potilas huomioiden

"Ei oikein mitdan.”

Ei tukea

"Eil juuri mitd&n. Polik&ynnit
liian harvoin.”

Ei riittdvasti tukea

"Ei mitaén.”

Ei tukea

Puutteellinen
/ ei lainkaan
tukea

Facebookin . - .
vertaistukiryhmisté saa Koulutustarve Moniammatillisuus ja
parhaan tuen ja avun ammattitaito
kysymyksiin.”
"Poliklinikkakaynnit, Polikliininen seuranta,
sopeutumisleirit” vertaistuki leirien
kautta
"Lahinnd kannustusta ja Kannustus,
muistuttamista oman levon | mahdollisuus
merkityksesta. Tarjottu hybridipumppuun
myGs mahdollisuutta siirtyé
alypumpun kayttajéksi.”
"Ihana Diabeteshoitajamme | Henkilokunnan
auttaa aina jos on jotain empaattisuus Kannustavuu
kysyttdvad. Han ottaa
asioista selvad jollei itse S
tiedd ja huolehtii
potilaistaan. Jaksaminen
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkimuksia erilaisista hoitomuodoista ja kudossokerin sensoroinnista on tehty sekd Suomessa
ettd maailmalla. Sen sijaan vanhempien nékékulmiin keskittyvid mielipidetutkimuksia ei ole tehty
Suomessa. Kyselyyn vastasi noin kahdessa vilkossa huomattava mé&érd diabeteslasten
vanhempia (327 kpl) ympéari Suomen ja kaikki ERVA-alueet tulivat edustetuiksi. Liian korkean idn
puolesta vastaajista karsiutui 51 kpl ja kaikki vastaajat eivat vastanneet kaikkiin kysymyksiin.
Kysymyksien valiin jattdminen ei kuitenkaan sindlldén heikennd tutkimuksen luotettavuutta, silla
jokainen madrallinen kysymys analysoitiin suhteessa kyseisen kysymyksen vastaajamadraén ja

laadulliset kysymykset siséllllisesti.

Hyvéstd vastaajamadrastd voidaankin paételld, ettd diabeteslasten vanhemmilla on halua
osallistua lastensa hoitoon mahdollisimman hyvin ja he kokevat mahdolliset kehittdmistutkimukset
tarkednd. Opinndyte luo pohjaa tutkimusperustalle, millaiseksi vanhemmat kokevat oman
asemansa lapsensa hoidossa. Lisaksi tutkimuksen pohjalta voidaan kerét& havaintoja siitd, mill&
tavalla hoitoa voitaisiin kehittdd enemmén vuorovaikutteiseksi ja myds tukemaan paremmin
lapsen diabetestaivalta. P&allimmaéisind havaintoina nousivat erot eri sairaanhoitoalueiden
hoitok&ytanteiden ilmenemisessé vanhemmille sek& yksiléllisen kohtaamisen epékohdat, joissa
vanhemmalle j&& tunne tuen puutteesta lapsen hoidossa. Materiaalia voidaan siis hyddyntaa

seké kehittamistydssa ettd myods hoitopolkujen toiminnan kehittdmisessa.

Hoitomuodon muuttumattomuus alle 12-vuotiaiden, ikdryhméssa voi johtua useista syisté:
sairastumisesta voi olla kohtuullisen véhdn aikaa, sairaanhoitopiirin omat ohjeistukset
hoitomahdollisuuksiin liittyen tai lapsi on sairastunut pienend, jolloin yleensa ainoa vaihtoehto on
pumppu, josta usein siirrytddn vain takuuajan jdlkeen seuraavaan pumppuun. Toisaalta
hoitomuoto voi vakioitua tapojen ja tottumusten mydéta ja uuden hoitomuodon opiskelu voidaan
kokea tarpeettomaksi tai haastavaksi, diabetesarjen jo muutenkin vaikuttaessa eldmaan. Lisaksi
muuttumattomuuteen voi vaikuttaa myds terveydenhuoltojérjestelmd, jonka vuoksi esimerkiksi
monipistoshoidosta ei padstd potilaan ja hénen perheensd toiveesta huolimatta siirtyméaén
pumppuhoitoon.  Téllaiset  negatiiviset  kokemukset  olisi  hyvd  selvittdd  esim.
haastattelututkimuksen avulla, jossa voitaisiin tarkastella seké& diabeteslapsen perheen ettd

terveydenhuoltohenkilékunnan nakékantoja.
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Yli 38 %:a vastaajista ilmoitti lapsen hoitomuodoksi monipistoshoidon, joka lukumé&ardisena
hieman yllatti, koska tutkimuskohteena ovat kuitenkin lapset, joilla kynien puolen insuliiniyksikén
annosteluvéli koetaan usein suureksi. Toisaalta muualta maailmasta l6ytyy jo insuliinikynid, joissa
annostelumahdollisuus on 0,1 IU. N&iden kynien k&yttdonotosta Suomessa ei ole tietoa.
Pumpuissa jakautuminen hybridipumppuihin (36 %) ja ns. perinteisempiin pumppuihin (25,7%) ei
sindllaan yllattanyt, silld hybridipumppujen dlyominaisuudet voivat olla selked peruste

hoitomuodon valinnalle.

Perinteisemmissd pumpuissa mm. Omnipodin letkuttomuus on taas vahva valintaperuste, joskin
myds Omnipodin kehittyneemmat versiot ovat hybridipumppuja, joiden saanti vaihtelee sen
mukaan, milloin edellisen pumpun takuu on umpeutumassa. Né&in ollen hybridipumppujen osuus
tulee jatkossa kasvamaan niiden kehittymisen ja parantuvien “dlyominaisuuksien” ansiosta, jolloin
insuliinia ei tarvitse bolustaa itse kuin ruokailujen (tai sairastelun) yhteydessd, kun pumppu
“keskustelee” loop-jdrjestelmén kautta yhdessé kudossokerin sensorin kanssa. Téltd osin
epidemiologinen seurantatutkimus téstd samasta aiheesta samalle ikaryhmalle esimerkiksi 5-10

vuoden kuluttua voisi nostaa esille teknologisen kehittymisen nousun.

Seppanen, Kyngds & Kajula (2020) totesivat tutkiessaan 12-17 -vuotiaiden diabeetikkojen
kokemuksia, ettd nuorten hoitoon osallisuutta voidaan vahvistaa kuuntelemalla, tukemalla,
riittdvélld tietomddrdn antamisella sekd ottamalla heiddt mukaan paatoksentekoon, hoidon
suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin. Holhoaminen ja liian vah&inen informatiikka sen sijaan
heikentévat tdman ikaisten diabeetikkojen mielestd hoitoon osallisuutta (Seppénen, Kyngés &
Kajula 2020). Omassa tutkimuksessani kartoitettiin nimenomaan vanhempien nékokulmia, silld
vastuu hoidosta alle 12 -vuotiailla diabeetikoilla on vanhemmilla, kuten myés tutkimuskysymys
hoitovastuun jakautumisesta osoitti. Tdman vuoksi olisikin hoitomotivaation yll&pitdminen ja
vanhempien mukaan p&éatéksentekoon ottaminen &arimméisen térkedd, silld sen avulla
rakennetaan pitkékestoinen kestavd hoitokokemus sairaudesta myds lapselle. Liséksi
vanhempien jaksaminen voisi olla parempaa, mikdli heiddn kokemuksensa péaéatoksentekoon

mukaan ottamisesta seka terveydenhuollon tuesta olisi hyva.

Kaiken kaikkiaan voisikin todeta, ettd tdmén kaltaisia kokemuspohjaan perustuvia tutkimuksia tar -
vitaan, silla niiden avulla voidaan kehittd& hoitoa ja sen tukimenetelmid. Tuoreita téllaisia tutki-
muksia ole juurikaan Suomessa tehty, joten niiden hyddyntaminen voisi olla myés osa hoitopolku-

jen kehittdmistd tulevaisuudessa. Lisaksi ndmé tutkimukset tuovat vanhemmille térkedn koke-
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muksen huomioimisesta, joka voi auttaa jaksamisessa jokapdivéisessd eldmassa diabeteslapsen
vanhempana. Diabeteksen hoito voi uuvuttaa, jolloin on vaarana, etté diabetes alkaa hallita koko
perheen eldmé&é (Saha, Koski & Harma-Rodriguez 2019).

Seurantatutkimuksen lisaksi olisi mielenkiintoista tutkia samaa aihetta 13-17 -vuotiaiden diabetes-
lasten vanhempien nékokulmasta. Varsinkin hoitotieteissa viime vuosina lisdéntynyt monimene-
telmétutkimus voisi olla kyseessé olevan aiheen jatkotutkimuksissa hyvin hyddynnettévissa. Ky-
seisessd menetelméssa yhdistetdan vield laajemmin seké laadullinen ettd maéaréllinen tutkimus,
jolloin voidaan mm. haastattelut yhdistaa késiteltdvaédn aiheeseen, méaarallisten kysymysten an-
taessa jélleen hyvad pohjatietoa. Ndin ollen mielipiteisiin paastaisiin viel& pureutumaan syvalli-

semmin ja monipuolisemmin kuin kohtuullisen lyhyena tehdyssa tutkimuskyselyssé.

Talla tutkimuksella saatava tieto on arvokasta, sillé suomalaisilla diabeetikoilla on muuhun maail-
maan néhden kattavammin kdyt6ssa kehittyneempid hoitomuotoja jatkuvan kudossokerin senso-
roinnin (CGS) ja kehittyvien pumppuhoitojen sek& hyvien insuliinikynien muodossa hyvén tervey-
denhuoltojérjestelman ansiosta. Lisaksi tyypin yksi lapsidiabeetikkojen sdénnéllinen seuranta eri-
koissairaanhoidossa kuuluu hoitopolkuun. Suomen terveydenhuoltojarjestelméan tasapuolisuus

nouseekin arvokkaaseen asemaan tdssa nakokannassa tarkasteltuna.

Tutkimus tuotti hyvin tietoa hoitomuotojen ja hoitovastuun jakautumisesta, hoitomuotojen muutok-
sista sekd diabeteksen hoidosta syntyneistd positiivisista ja negatiivisista kokemuksista. Tietoa
kertyi myGs hoitoon osallistumisen onnistumisesta seka eri lailla toimivista kdytanteista. Kuitenkin
jokainen lapsen hoitotilanteessa yksin jadmisen kokeva on likaa, silla diabetes on eldamanmittai-
nen sairaus, jonka hoitomotivointi lapsella tapahtuu koko sairauden ajan ja hoitavaa vanhempaa
tulisi pystyé tukemaan koko hoitovastuun ajan. Tdman vuoksi tulisikin panostaa siihen, ettei jat-
kossa yhdenkaan tdménkaltaiseen kyselyyn vastaajan tarvitsisi vastata tutkimuskyselyssa "Mil-
laista apua saatte sairaanhoitopiiriltd” -kohtaan "ei mitd&n”. Moniammatillinen yhteistyo ja jokai-
sen potilaan yksiléllinen huomiointi on tarpeellista, jotta voimme mahdollisimman tehokkaasti vai-

kuttaa siihen, ettd diabeteslapsen hoitopolku olisi mahdollisimman hyva.
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LIUTTEET

LITE1

TUTKIMUSKYSYMYKSET:

1. Sairaanhoitopiiri, jonka palveluita nyt kaytatte?
2. Diabetesta sairastavan lapsen ik& télld hetkelld?
3. Nyt kdytéssé oleva hoitomuoto?
a. hybridipumppu
b. muu kuin hybridipumppu
C. monipistoshoito
4. Onko kaytossanne kudossokerin sensorointi?
a. kylla
b. ei
5.0nko hoitomuoto muuttunut diabeteksen aikana?
a. kylla
b. ei
6. Jos vastasitte kysymykseen 5 kyll&, niin miten hoitomuoto on muuttunut?
7. Miten valitsitte nyt kdytdssa olevan hoitomuodon?
8. Mitk& asiat ovat vaikuttaneet lapsenne hoitomuodon valintaan?
9. Miten hyvin olette voineet vaikuttaa hoitomuodon valintaan?
a. hyvin (lapsen ja perheen toiveita on kuunneltu ja valinta on ollut asiakasléhtdista)
b. kohtuullisesti (rajoituksia ovat asettaneet esim. sairaanhoitopiirin hoitovéalinevalikoima)
C. huonosti (esim. pumppuhoitoon padseminen on vaikeaa)
d. ei lainkaan
10. Millaisiin asioihin olette tyytyvadinen nykyisessa hoitomuodossa?
11. Millaisiin asioihin olette tyytyméttémid nykyisesséa hoitomuodossa?
12. Miten hoitovastuu jakautuu perheessa?
a. lapsi vastaa hoidosta itse
b. lapsi vastaa hoidosta osittain itse
¢. molemmat vanhemmat vastaavat hoidosta
d. toinen vanhemmista vastaa hoidosta

e. seké lapsi ettd vanhempi vastaavat hoidosta yhdessé
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f. sekd lapsi ettd molemmat vanhemmat vastaavat hoidosta yhdessa

13. Mitd apua saatte lapsen hoitomuodon tukemiseen sairaanhoitopiirin kautta?

Kiitos arvokkaista vastauksistanne!
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LITE 2
Saatekirje kyselyyn:

Heil!

Teen opinndytetyétani alle 12 -vuotiaiden tyypin 1 diabeetikkojen hoitomuotojen
valintamenetelmistd. Opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd diabeetikkojen hoitomuotojen
jakautuvuutta, hoitovastuun jakautumista, hoitomuodossa tapahtuneita muutoksia, syité

hoitomuodon valintaan ja hoitomuotojen positiivisia ja negatiivisia kokemuksia.

Pyydan teitd vastaamaan kysymyksiin, mikéli perheessanne on otantajoukkoon (alle 12 v)
kuuluva diabeetikko. Tutkimukselle on Diabetesliiton myontdma lupa ja tulokset tulevat olemaan
Diabetesliiton kéytettdvissa opinndytetyoni valmistuttua. Kysymykset ovat sekd monivalinta etté
avoimia kysymyksid. Kyselyyn vastataan nimettéménd ja osallistuminen kyselyyn on

vapaaehtoista.

Ystavallisin terveisin,

Mirka Ollila
c90Imi00@students.oamk. i
Oulun Ammattikorkeakoulu

Hoitoty6n koulutusohjelma, sairaanhoitaja
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