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Vanhempien kokemuksia lapsen sairastumisesta diabetekseen

1 JOHDANTO

Tyypin 1 diabetes on yleisempi suomalaisilla lapsilla ja nuorilla kuin mis-
sé&én muualla maailmassa. Joka vuosi 1 tyypin diabetes todetaan olevan noin
600 lapsella. Syyta siihen miksi suomalaisilla lapsilla on diabetesta enem-
méan kuin muilla lapsilla ei tiedetd. Diabetekseen sairastumiseen ei ole ole-
massa riski-ikad, mutta poikia sairastuu diabetekseen hieman enemmaén
kuin tyttoja. Syyté tdhan ei tiedetd. (llanne-Parikka, R6nnemaa, Saha &
Sane 2015, 382.)

Diabetes on energia-aineenvaihdunnan hairio, jossa veren sokeripitoisuus
kasvaa liian suureksi. Diabetes jaetaan kahteen paatyyppiin: 1 tyypin eli
nuoruustyypin diabetekseen ja 2 tyypin eli aikuistyypin diabetekseen. (Hi-
manen, Huhtanen, Poukka, Ruuskanen & Turku 2009, 11-12.)

Diabetes ilmaantuu lapsella usein yllattden. VVaikka alkuoireet voivat joskus
olla rajuja, palautuu lapsen vointi kuitenkin muutaman péivan jalkeen hoi-
don aloittamisesta normaaliksi. (Diabetes n.d) Diabetes on pysyva sairaus,
joka vaatii péivittdista hoitoa ja se kulkee mukana koko eldmén. Diabetesta
hoidetaan insuliinilla. Insuliinihoito muokataan lapsen tai nuoren arkielé-
madan sopivaksi. Hoidon tavoitteena diabeteksessa on lapsen paivittainen
hyvinvointi, normaalin kasvun ja kehityksen turvaaminen ja elinmuutosten
valttdminen. Sen kanssa voi oppia eldmaan taysin normaalia ja hyvéa ela-
maéa. (Diabetesliitto n.d)

Opinnaytetyon teoreettisessa osuudessa olen kayttanyt sahkoisia lahteitéd
seka kirjallisuutta. Teoreettisessa osuudessa kayn lapi diabetesta sairautena,
insuliinihoitoa, ravitsemusta, liikuntaa, hoitotasapainon seurantaa, ihon ja
jalkojen hoitoa ja lopuksi vield ohjaamista. Tutkimuksellisessa osuudessa
kayn lapi, miten vanhemmat kokivat diagnoosin toteamisen lapsella, diabe-
teksen vaikutusta vanhempien eldmaan, vanhempien tuntemuksia diagnoo-
sin toteamisen jalkeen seké perhe-elamaa diagnoosin jalkeen.

Taman opinndytetyon tavoitteena on kertoa vanhempien kokemuksista lap-
sen sairastumisesta diabetekseen. Opinndytetyon yhteistyokumppani on
Tampereen Diabetesyhdistys ry ja lisdksi kirjoitan aiheesta artikkelin Tam-
pereen Diabetesyhdistys ry:n TrenDi jasenlehteen. Motivaationi tyon teke-
miseen sain Kiinnostuksesta diabetekseen seké lasten hoitotydhon.

2 DIABETES SAIRAUTENA

Tyypin 1 diabetes on autoimmuunisairaus, joka puhkeaa yleensa lapsuu-
dessa, nuoruudessa tai varhaisella aikuisialla. Talloin haima ei pysty tuotta-
maan insuliinia, koska insuliinia erittdvét saarekesolut ovat tuhoutuneet.
Sit4 hoidetaan aina paivittaisilla insuliinipistoksilla. Perimé ja ymparisto
vaikuttavat taudin kehittymiseen. (Himanen ym. 2009, 12; Storvik-Sydan-
maa, Talvensaari & Kaisvuo 2013, 167.)

Tyypin 2 diabeteksessa elimistdn oma insuliinin tuotanto ei ole loppunut
kokonaan, mutta sen teho on heikentynyt tai sita erittyy liian vahan. Kyse
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on elimistdn oman insuliinin tehottomuudesta ja sen erityksen hairiosta.
Tyypin 2 diabetesta hoidetaan elintavoilla ja l1&dakkeilla sekd pientd osaa
myos insuliinipistoksilla. (Himanen ym. 2009, 12; Hamaldinen, Kalavai-
nen, Kaprio, Komulainen & Simonen 2008, 17; Heinonen, Heinonen, Huh-
tanen, Jylha, Kallioniemi, Koivuneva, Kokkonen & Turku 2009, 10-11.)

Tauti kehittyy hitaasti. Se voi olla pitk&an oireeton tai vahéoireinen ja tode-
taan yleensa muita sairauksia tutkiessa. Ylipainoisuus, litkunnan vahaisyys
ja perimé lisadvat riskia sairastua 2 tyypin diabetekseen. Nimitys aikuistyy-
pin diabetes johtuu siit4, ettd se ilmenee yleensa vasta 40 ik&dvuoden jalkeen.
Sairautta on kuitenkin alkanut esiintyd myds nuorilla elamantapojen muut-
tumisen myo0td, joten on selkedmp&é puhua 2 tyypin diabeteksesta, kuin ai-
kuistyypin diabeteksesta. (Himanen ym. 2009, 12; Hamaélainen ym. 2008,
17; Heinonen ym. 2009, 10-11.)

Tyypin 2 diabetesta voi ehkaistd pudottamalla painoa ja liikkumalla sain-
nollisesti, vahentamélla kovan rasvan kayttoa ja lisadmalla kuituja ravin-
nossa. Jo todetussa tyypin 2 diabeteksessa patevat samat keinot. (Himanen
ym. 2009, 12; Hamaldinen ym. 2008, 17; Heinonen ym.2009, 10-11.)

Diabeteksen oireisiin kuuluvat lisdéntynyt virtsaneritys, jano, vasymys ja
laihtuminen. Syy virtsamadrien kasvamiseen, jatkuvaan janontunteeseen
seka elimistdn kuivumiseen on verestd munuaisten kautta poistuva liika so-
keri, neste ja energia. Syy laihtumiseen johtuu siitd, ettd sokeri jai vereen
koska insuliinia ei erity riittavasti tai sen teho ei riitd, jolloin elimisto ei voi
hyodyntéé sitd. Talloin elimist6 ottaa energiansa polttamalla rasva- ja lihas-
kudosta, jonka seurauksena on laihtuminen. (Himanen ym. 2009, 11-12.)

2.1 Insuliinihoito

Insuliinihoito muokataan lapsen tai nuoren arkieldmaéan sopivaksi. Laa-
keannoksia on tarvittaessa osattava muuttaa arjen erilaisissa tilanteissa. In-
suliinihoitoon vaikuttavat tekijat on tiedettévé, jotta hoito onnistuisi. Insu-
liinin tarpeeseen vaikuttavat lapsen ikd, kasvuvaihe, ravinto, erityisesti hii-
lihydraatit, liikunta, maksan sokerituotanto, vuorokauden aika ja herkkyys
eli se, miten insuliini tehoaa elimistdssa. (Himanen ym. 2009, 17; Storvik-
Sydanmaa ym. 2013, 172.)

Insuliinit voidaan jakaa perus- eli pitkdvaikutteisiin insuliineihin ja ateria-
eli pika- ja lyhytvaikutteisiin insuliineihin. Insuliinineritys on loppunut ko-
konaan tyypin 1 diabeteksessa, joten insuliini on otettava pistoksina. Nor-
maalisti toimiva haima erittad insuliinia tarkasti ja nopeasti tarpeen mukaan
eli aterioiden yhteydessa runsaasti ja paaston aikana véhan. Insuliinihoi-
dossa pyritddn matkimaan terveen haiman toimintaa. Aterioiden valilla ja
y6ll4 tarvittava annos turvataan perusinsuliinilla ja aterian jalkeen verenso-
kerin nousu estetadn ateriainsuliinilla. Laaketta voidaan antaa my6s moni-
pistohoitona eli perusinsuliinin ja ateriainsuliinin yhdistelmana. Insuliini
pistetddn ihonalaiseen rasvakudokseen, josta se imeytyy tehokkaasti. (Hi-
manen ym. 2009, 17; Storvik-Syddnmaa ym. 2013, 172.)
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Insuliinia voidaan pistaa kolmella eri tavalla: ruiskulla, kynéalla tai pum-
pulla. Kouluikaisen eli noin 7-vuotiaana, alkavat lapset pistéa itse insulii-
nia. Pistdminen on péaéasiassa vanhempien tehtava nuorempien lasten koh-
dalla. Pistaminen tavallisella insuliinikynalld opetetaan kaikenikaisten las-
ten ja nuorten vanhemmille ja niiden kayttd ohjataan lisaksi myos lapsille
lapsen idn mukaan. Insuliinikynissé on neula, l4&kesdilit ja annostelumeka-
nismi. Jokaisen piston jélkeen kynaan vaihdetaan neula. (Storvik-Syddnmaa
ym. 2013, 173.)

Insuliinipumppua varten ihonalaiseen rasvakudokseen pistetddn kanyyli,
jossa on pieni katetri. Pumpussa kaytettava insuliini on aina lyhytvaikut-
teista. Kolmen vuorokauden valein vaihdetaan kanyylin paikkaa, la&dkkeen
imeytymisen turvaamiseksi. Insuliinipumpun kéayt6lla paastaan lahelle ih-
misen omaa hormonituotantoa, koska se mahdollistaa luonnonmukaisem-
man insuliinin annostelun. Siirryttdessa insuliinipumpun kéyttoon lapsi tai
nuori tulee sairaalaan 3—4 vuorokaudeksi, jonka aikana hén ja hénen per-
heensé harjoittelevat pumpun kéayttoa. (Storvik-Syddanmaa ym. 2013, 173,;
Himanen ym. 2009, 22.)

Insuliinilla saadaan alennettua verensokeria. Tarve on yksil6llinen ja voi
olla joka pdiva erilainen. Verensokeria mittaamalla haetaan sopivat laa-
keannokset. Sopivaan hoitomuotoon ja insuliinilaatuun vaikuttavat jokaisen
yksil6llinen arkipdivan rytmi, johon kuuluu ateria-ajat, lilkkuminen ja ku-
lutus. (Himanen ym. 2009, 17-18.)

Jos verensokeri laskee lilan matalalle, on kyseessa hypoglykemia ja jos ve-
rensokeri nousee liian korkealle, on kyseessa hyperglykemia. Lapsi ei vélt-
tamatta osaa ilmaista matalan tai korkean verensokerin oireita, joten van-
hemman on hyva vililld varmistaa verensokeritaso. Muiden tekemét ha-
vainnot ovat tarkeitd. Kun lapsen verensokeri pidetd&n tasapainossa, riski
sairastua my6hemmin diabeteksen yhteydessa oleviin pitkaaikaissairauk-
siin vahenee. (Walker & Rodgers 2005, 154; Hamaldinen, Kalavainen, Kap-
rio, Komulainen & Simonen 2008, 53-57; Storvik-Sydanmaa ym. 2013,
168.)

Hypoglykemiasta puhutaan, kun verensokeriarvo laskee alle 4 mmol/l. Syy
hypoglykemialle voi olla esimerkiksi vélipalan unohtaminen, tavallista run-
saampi liikunta, insuliiniannos tai ateriasuunnitelma. Liian matalan veren-
sokerin oireet ovat merkki elimiston korjaustoimintojen kdynnistymisesté
ja niitd kutsutaan insuliini- tai hypoglykemiatuntemuksiksi. Tuntemukset
ovat vaarattomia ja yksiléllisia. Liian matalan verensokerin oireita ovat esi-
merkiksi heikotus, vapina, nalka, vasymys, keskittymiskyvyn huononemi-
nen, epaselva puhe, hikoilu ja ihon kalpeus. Y 6n aikana moni heréaa alhaisen
verensokerin tuntemukseen ja jos ndin ei tapahdu, silloin oireita voi olla
levoton uni, painajaiset, hikoilu, paansarky aamulla ja vaikeus heratd aa-
mulla (Taulukko 1). Ensiapu hypoglykemiassa on sydda tai juoda jotakin
verensokeria nopeasti kohottavaa. (Walker & Rodgers 2005, 154; Hamalai-
nen ym. 2008, 53-57; Storvik-Syddnmaa ym. 2013, 168.)

Hyperglykemiassa verensokeri on liian korkea. Yleensd insuliinia ja syo6-
mistd on muokattava. Esimerkiksi se, ettd pistos on unohtunut tai lapsi on
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syonyt arvioitua enemman voi olla yksittaisen korkean arvon syyna. Pista-
maéll& lisdannos ateriainsuliinia tai vahentdmalld ruokaa jos lapsi ei ole nal-
kéinen voidaan yksittadinen korkea arvo korjata. Monet lapset tuntevat kor-
kean verensokerin vdsymyksend, voimattomuutena ja janona (Taulukko 1).
(Walker & Rodgers 2005, 154; Hamaldinen ym. 2008, 53-57; Storvik-Sy-
danmaa ym. 2013, 168; Diabetes 20.12.2007)

Ketoasidoosissa veren sokeripitoisuus kasvaa ja ketoaineita eli happoja al-
kaa kerddntymaan elimistoon, jos tyypin 1 diabeetikko on yli vuorokauden
ilman insuliinia. Ketoaineiden ilmaantuminen tarkoittaa insuliininpuutetta,
jos verensokeri on samaan aikaan korkea. Happomyrkytyksen oireita ovat
esimerkiksi vasymys, pahoinvointi, vatsakivut, punakka iho ja syva ja huo-
kuva hengitys (Taulukko 1). Hoitamattomana henkil® tulee uneliaaksi ja
hanen tajunnan tasonsa laskee. (Walker & Rodgers 2005, 154; Hamélainen
ym. 2008, 53-57; Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 168.)

Taulukko 1. Hypoglykemian, hyperglykemian ja ketoasidoosin oireet.
Hypoglykemia = Hyperglykemia = Ketoasidoosi =
Verensokeri Verensokeri Happomyrkytys
lilan matala lilan korkea
Verensokeri  laskee | Verensokeri  nousee
alle 4 mmol/I yli 10 mmol/I
Oireet: Oireet: Oireet:
Heikotus Vasymys Vasymys
Vapina Lisadantynyt ruokahalu | Pahoinvointi
Néalka Jano Vatsakivut
Vasymys Tihentynyt Punakka iho

virtsaamistarve
Keskittymiskyvyn Voimattomuus Syvd, huokuva hengi-
huononeminen tys
Epaselva puhe
Hikoilu
Ihon kalpeus
Levoton uni
Painajaiset
Padnsarky aamulla
Vaikeus heratd aa-
mulla
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2.2 Ravitsemus

Diabetesta sairastavan lapsen tai nuoren ravitsemus perustuu terveelliseen
jamonipuoliseen ruokavalioon. Keskeisintd on ruuan ja insuliinin vaikutus-
ten yhteensovittaminen. Diabetesta sairastava joutuu usein kiinnittdmaan
enemman huomiota syémisiinsa kuin muut. Tavoite kuitenkin on, etta syo-
minen on nautittava osa elaméa, eiké vain diabeteksen hoitamista. Ravitse-
muksen perustan muodostavat hiilihydraatit, proteiinit ja rasvat. Kasvaak-
seen on lapsen ja nuoren saatava riittavésti hiven- ja kivenndisaineita ja vi-
tamiineja. Terveellisen ruokavalion vaikutukset ja noudattaminen ovat eri-
tyisen tarkeitd diabeetikolle, koska muuten l&&kitys ei ole laheskdan yhté
tehokasta. VVerensokeria on helpompi kontrolloida kun on saannélliset ruo-
kailuajat. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 171-172; Himanen ym. 2009, 34—
36; Toyry 2007, 15-20.)

Ruokakolmio on hyva apu siihen, miten ruoka-aineista saa koottua suosi-
tuksen mukaisen ja monipuolisen kokonaisuuden. Kolmion alaosassa olevia
ruoka-aineita eli hiilihydraattipitoisia ruokia on hyvéa sydda runsaasti, kes-
kiosassa olevia eldinkunnan tuotteita kohtuullisesti ja yldosassa olevia eli
nékyvia rasvoja niukasti. Kasviksia on tarkeda syoda paljon. (Storvik-Sy-
dédnmaa ym. 2013, 171-172; Himanen ym. 2009, 34-36; Toyry 2007, 15—
20.)

Monipuolisen ja terveellisen perustan ruokavaliolle muodostavat hiilihyd-
raatit, esimerkiksi leipd, puuro, pasta, riisi, peruna, marjat ja hedelmat. Ki-
venndisaineita ja kuituja on runsaasti taysjyvaviljatuotteissa, marjoissa ja
hedelmissé. Kasvikset ovat hyvia vitamiinien ja kivennaisaineiden lahteita.
Arkipaivanvalinnoissa kannattaa suosia taysjyvaisia viljatuotteita. (Storvik-
Syddnmaa ym. 2013, 171-172; Himanen ym. 2009, 34-36; Toyry 2007,
15-20.)

Hiilihydraatit jaetaan nopeasti ja hitaasti imeytyviin hiilihydraatteihin. Hi-
taasti imeytyvia hiilihydraatteja suositellaan, koska ne pitévét verensokerin
tasaisena imeytyessaan elimistdon hitaammin. Hitaasti imeytyvia hiilihyd-
raatteja sisaltavat esimerkiksi kasvikset ja juurekset, joten niiden vaikutus
veren sokeripitoisuuteen on véahainen. Nopeasti imeytyvia hiilihydraatteja
sisaltavat esimerkiksi sokeri, makeiset, suklaa, leivonnaiset ja keksit. N&it&
hiilihydraatteja kannattaa valttaa, koska ne imeytyvat elimistéon nopeam-
min ja voivat aiheuttaa verensokerin nopean nousun. (Storvik-Syddnmaa
ym. 2013, 171-172; Himanen ym. 2009, 34-36; Toyry 2007, 15-20.)

Eldinkunnan tuotteet, kuten esimerkiksi liha, kala, kananmuna ja maitotuot-
teet, sisaltavat valkuaisaineita eli proteiinia. Proteiineja tarvitaan vaurioitu-
neiden kudosten korjaamiseksi ja lapsen tai nuoren normaaliin kasvuun.
Valkuaisaineiden tarve on suhteellisen pieni. Elainkunnantuotteita kannat-
taa kayttad kohtuudella, koska ne siséltavat myos rasvaa eli ns. piilorasvaa,
joka on enimmékseen kovaa. Jotta valtyttéisiin korvalta rasvalta, suositel-
laan kaytettavéksi nestemaéisia maitovalmisteita kuten esimerkiksi maitoa,
piimé&a, viilid ja jogurttia. Leikkeleistd ja juustoista kannattaa valita vaha-
rasvainen vaihtoehto. Lihan, kalan, leikkeleiden ja juuston mé&éaraa ei erityi-
semmin tarvitse laskea, koska ne vaikuttavat veren sokeripitoisuuteen vain
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vahan. (Storvik-Syddanmaa ym. 2013, 171-172; Himanen ym. 2009, 34-36;
Toyry 2007, 15-20.)

Rasvaa kannattaa kéayttaa harkiten, koska se siséltéa reilusti energiaa. Sy-
danterveyden kannalta rasvan laatu on tarked asia. Rasvoista suositellaan
juoksevia monityydyttyméattdmié ja pehmeita rasvoja, kun taas kovia ras-
voja tulisi kayttdd mahdollisimman véhan. (Storvik-Sydédnmaa ym. 2013,
171-172; Himanen ym. 2009, 34-36; Toyry 2007, 15-20.)

Lapsen tai nuoren syomaésté ruuasta lasketaan hiilinydraatit ateriainsuliinin
annostelua varten. Perussaanto on, etta yksi yksikko ateriainsuliinia piste-
tadn 10 gramma syo6tyé hiilihydraattia kohden. Aina ennen aterioita mita-
taan veren sokeripitoisuus. Pitoisuus mitataan myds aterioiden jalkeen jos
pitoisuudessa on ongelmia tai jos lapsi tai nuori ei ole terve. (Storvik-Sy-
danmaa ym. 2013, 171-172; Himanen ym. 2009, 34-36; Toyry 2007, 15—
20.)

Ravitsemusterapeutti, sairaanhoitajat ja ladkari vastaavat lapsen tai nuoren
ja hdnen vanhempiensa ravitsemuksen ohjauksesta. Hoitajien ohjauksessa
osastolla oleva lapsi tai nuori ja hdnen vanhempansa harjoittelevat laske-
maan aterioiden hiilihydraattimaéria ja ruoan annostelua. Tavoitteena ravit-
semusohjauksessa on, etté lapsi tai nuori ja hdnen vanhempansa selviévat
lapsen arkipaivén ravitsemuksesta. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 171-172;
Himanen ym. 2009, 34-36; Toyry 2007, 15-20.)

2.3 Liikunta

Kun diabetesta sairastamaton henkild harrastaa liikuntaa, insuliinin vapau-
tuminen haimasta loppuu ja keho alkaa tuottaa muita hormoneja, joilla ve-
rensokeri saadaan nousemaan. Insuliinia kéyttavélla diabeetikolla insuliinin
maarda jatkaa kasvuaan eli verensokeri laskee. Liikunnalla ei voi hoitaa dia-
betesta, vaan insuliinin ja ruokailun yhteensovittamisella. Liikunta kuiten-
kin auttaa pitdamaan diabeteksen hallinnassa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013,
174; Toyry 2007, 47; Autio, Harm&-Rodriguez 2011, 13; H&mal&inen ym.
2008, 58-59; Laliberte 2011, 126.)

Pistopaikalla on merkitysta, kuinka nopeasti insuliini imeytyy, esimerkiksi
jos insuliini on pistetty raajaan, insuliini voi imeytya tavallista nopeammin,
koska raaja aktivoituu liikuntasuorituksen aikana. Liikunta on lapselle luon-
nollista ja se kannattaa pitd4d mahdollisimman sdannollisend ja kestoltaan
sopivana. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 174; Toyry 2007, 47; Autio,
H&rma-Rodriguez 2011, 13; H&mél&inen ym. 2008, 58-59; Laliberte 2011,
126.)

Diabeetikko tarvitsee lilkunnan yhteydessa ylimaaraista valipalaa. Hiilihyd-
raattipitoinen vélipala voi olla tarpeen liikunnan jalkeen tai jos liikunta on
normaalia rasittavampaa voi vélipala olla tarpeen myos liikunnan aikana.
Jos liikunta on pitkékestoista ja epasadannollistd, koskien erityisesti lapsia,
kannattaa pitd4 nopeavaikutteista hiilihydraattia mukanaan. Kun ymmartaa
diabeteksen perusasiat, on liikunnan ja diabeteksen yhteensovittaminen
mahdollista. Diabeetikkolasta kannattaa kannustaa ja rohkaista aktiiviseen
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liilkkumiseen sekd koulussa ettd vapaa-aikana. (Storvik-Sydanmaa ym.
2013, 174; Toyry 2007, 47; Autio, Hairm&-Rodriguez 2011, 13; Hamél&inen
ym. 2008, 58-59; Laliberte 2011, 126.)

Lapsen tai nuoren on hyvé liikkua mahdollisimman normaalisti diabeteksen
hoitotasapainon saavuttamiseksi. Osastohoidon aikana lapsen tai nuoren
liilkkumista voidaan tukea eri liikunta- ja leikkivalineiden avulla lapsen
voinnin mukaan. Ylimé&aréisten hiilihydraattien tarve on otettava huomioon
liilkunnan yhteydessa. Periaatteena on, ettd 45 minuutin liikuntaa kohti, lapsi
saa 10 grammaa ylimaaraista hiilinydraattia. Jos edessa on vaativa ja pitké-
kestoinen liikuntatunti- tai harrastus, voivat kouluikéiset lapset tai nuoret
pistdd insuliinia vahemman. Poliklinikkakdyntien yhteydessé lasta tai
nuorta ja hédnen vanhempiaan ohjataan tahan yksilollisesti. (Storvik-Sydén-
maa ym. 2013, 174; Toyry 2007, 47; Autio, Harma-Rodriguez 2011, 13;
Hamaldinen ym. 2008, 58-59; Laliberte 2011, 126.)

2.4 Hoitotasapainon seuranta

Verensokeria seurataan verensokerimittarin ja siihen kuuluvien liuskojen
avulla. Vaikka mittareita on monenlaisia, kaikki ovat kuitenkin yksinkertai-
sia kéayttaa. Verensokeri tulisi mitata aamulla herddamisen jalkeen ennen aa-
mupalan syonti& ja tarvittaessa ennen nukkumaan menoa seka aina ennen
aterioita naiden valissa. Verensokeri taytyy mitata useammin jos lapsen tai
nuoren voinnissa on jotakin poikkeavaa. (Storvik-Syddnmaa ym. 2013,
175.)

Hoitotasapainoa voi seurata myos glukoosisensoroinnilla eli kudossokerin
jatkuvalla seurannalla. Silla saa paremman kasityksen verensokerin péivit-
taisestd vaihtelusta. Glukoosisensori asetetaan hoitopaikassa ihonalaiseen
rasvakudokseen noin viikon ajaksi. Sen voi asentaa myos itse. Muutaman
minuutin vélein sensori mittaa rasvakudoksen sokeripitoisuutta ja valittaa
siitd langattomasti tiedon monitoriin. Sokeripitoisuus rasvakudoksessa ei
ole taysin sama kuin veren sokeripitoisuus. Pitoisuudet vastaavat kuitenkin
riittdvan tarkasti toisiaan, joten mittaustuloksista voidaan tehda hoitoa kos-
kevia paatelmia. Mittariin kirjataan muistiin myos syémiset, insuliiniannok-
set ja litkkumiset. (Diabetesliitto n.d)

Lasten ja nuorten diabeteksen hoitotasapainoa seurataan poliklinikkakéayn-
neilla. Seurantakayntien paasisaltoon kuuluu keskustelu ja hoidon ohjaus.
Alussa poliklinikkakaynteja on 1-2 viikon valein ja kun hoitotasapaino on
saavutettu, voidaan siirtyd kolmen kuukauden vélein tehtdviin seuranta-
kéynteihin. Ongelmatilanteissa kdyntejé tihennetdan. Lapselta tai nuorelta
mitataan jokaisen poliklinikkak&ynnin yhteydessa paino ja pituus. Na&in
huomataan, etta lapsen tai nuoren kasvu etenee hanelle ominaisella tavalla,
koska diabetes saattaa hidastaa pituuskasvua. Liséksi seurantakéynnillg tar-
kastetaan insuliinin pistopaikkojen ihon kunto, jottei pistokohtiin ihonalai-
seen rasvakudokseen ole muodostunut kovettumia. Vuositarkastus on ker-
ran vuodessa, jolloin katsotaan jalkojen ja ihon kunto, mitataan verenpaine,
tehd&én yleistutkimus sekd vanhemmilta lapsilta murrosian kehitysvaihe.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 176; Ilanne-Parikka ym. 2015, 425.)
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2.5

Ihon ja jalkojen hoito

Merkittdvimpié pitkaaikaiskomplikaatioita diabeetikoilla ovat jalkoihin liit-
tyvat ongelmat. Siksi diabeetikon on tarkedd huolehtia ihon paivittéisesta
puhtaudesta. Ihon nihkeys ja hikisyys kuuluvat diabeteksen taudinkuvaan.
Diabeetikko on myos alttiimpi ihon hiivasienitulehduksille veren suuren so-
keripitoisuuden takia. (Storvik-Syddnmaa ym. 2013, 174-175; Himanen
ym. 2009, 71-74.)

Jalkojen hyvasta hygieniasta on pidettdva huolta, koska diabeetikon jalat
ovat alttiimpia hankauksille ja ihon rikkoutumiselle. Monet ulkoiset tekijat
vaikuttavat jalkojen ja ihon kuntoon muun muassa ihmisen verenkiertohéi-
riét, hermosto ja monet ulkoiset tekijat. Myos haavojen ehkaisy jaloissa on
huomioitava, koska diabeetikolla haavat paranevat tavallista huonommin.
Suurentunut infektioriski liittyy huonoon sokeritasapinoon. (Storvik-Sy-
danmaa ym. 2013, 174-175; Himanen ym. 2009, 71-74; Vauhkonen &
Holmstrom 2012, 391)

Potilaan omahoito on avainasemassa diabeettisen jalkahaavauman eh-
kaisyssa. Hyvan sokeritasapainon yllapitaminen on jalkahaavauman eh-
kaisyssd lahtokohtana. Tupakoinnin valttdminen sekd verenpaineen ja
rasva-arvojen hoito kuuluvat diabeteksen jalkahaavaumien ehkaisyyn.
(Vauhkonen & Holmstrom 2012, 392)

2.6 Ohjaaminen

Opetettaessa lapselle tai nuorelle ja hdnen vanhemmilleen insuliinin pista-
mistd, ohjataan pistopaikat. Insuliini pistetdan reiteen tai pakaraan ja yli 7-
vuotiaat voivat pistad lisaksi myds navan alueelle. Ihonalaiseen rasvaku-
dokseen ei saa kehittya kovettumia tai turvotusta, koska silloin insuliinin
imeytyminen muuttuu epatasaiseksi, joten pistopaikkaa tulee vaihtaa. Insu-
liinin imeytyminen vaihtelee pistopaikoittain. Ateriainsuliinit on suositelta-
vaa pistad vatsan alueelle, koska sielté insuliini imeytyy nopeimmin. Pitké-
vaikutteisten insuliinien pistopaikoiksi sopii reisi tai pakara, koska sielta in-
suliini imeytyy hitaammin. Samoihin aikoihin pistettava insuliini on hyva
pistda aina samalla alueelle, jolloin insuliinin vaikutus pysyy samanlaisena.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 174-178.)

Erilaisia apuvélineitd voidaan kayttaa pistopaikkojen havainnollistamiseen.
Lapselle tai nuorelle ja aina myds hdnen vanhemmilleen seka tarvittaessa
isovanhemmille ja muille hoitaville aikuisille ohjataan pistamistekniikka.
Insuliinia pistetddn ihonalaiseen kudokseen niin, ettd ruisku on 45-90 as-
teen kulmassa. Huoneen lammassa voidaan séilyttdd kaytossa olevaa insu-
liinia, mutta kayttamattomid insuliineja séilytetadn jadkaapissa. Insuliinia ei
saa sdilyttdd auringon valossa, eika sitd saa padstaa jaatymaan. (Storvik-Sy-
danmaa ym. 2013, 174-178.)

Ohjauksessa on perusteltava ja selitettdva lapselle tai nuorelle ja hédnen van-
hemmilleen, miksi insuliinia tdytyy antaa. Liséksi ohjauksessa on kerrottava
insuliinin vaikutusaikaan liittyvéat asiat ja eri insuliinit, insuliinien séilytys
ja insuliinien hankinta. (Storvik-Syddnmaa ym. 2013, 174-178.)
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Hoidon tavoitteet diabeetikkolapsella ovat mahdollisimman onnellinen ja
normaali lapsuus ja lisdksi turvallinen hoitotasapaino. Hoidon ohjaamisen
tavoitteena on lapsen tai nuoren hyvinvoinnin ja terveyden edistdminen,
sekd myos lapsen tai nuoren ja hanen perheensé ohjaaminen diabeteksen
hoidon kysymyksissé ja siten tukea heidén arkeaan. Jo heti sairaalahoidon
alkuvaiheessa aloitetaan hoidon ohjaaminen ja ohjaamisesta vastaavat osas-
toilla la&kari, omahoitaja ja mahdollisesti diabeteshoitaja. My0s ravitse-
musterapeutti, sosiaalityontekijé ja tarvittaessa psykologi osallistuvat oh-
jaukseen. Diabetekseen liittyvissé laaketieteellisissa kysymyksissa lasta tai
nuorta ja hanen vanhempiaan ohjaa yleensa laakéri. Laakari kertoo diabe-
teksesta sairautena, sen oireista, insuliinihoidon periaatteista ja verensoke-
rin ja ketoaineiden seurannasta. Lisaksi laakéri selvittdd sokin ja kooman
oireet, hoidon ja riskitekijat. (Storvik-Syddnmaa ym. 2013, 174-178;
Ilanne-Parikka ym. 2015, 426.)

Ravitsemukseen liittyvissa kysymyksissa lasta tai nuorta ohjaa ravitsemus-
terapeutti. Han ohjaa aterioiden hiilihydraattien laskemisen ja rasvojen, val-
kuaisaineiden ja hiilihydraattien suhteen laskemisen. Perhe suunnittelee ra-
vitsemusterapeutin kanssa myos lapsen tai nuoren péivittaisen ateriarytmin,
joka sopeutetaan perheen elaméén sopivaksi. (Storvik-Syddnmaa ym. 2013,
174-178.)

Hoidon ohjaamisen keskeisiin sisélt6ihin kuuluu hoitovalineiden hankinta;
pistosvalineet ja verensokerimittari, sokin ja kooman oireiden, hoidon ja
riskitekijoiden lapik&dyminen, ihon ja jalkojen hoito, liitdnnaissairauksien
lapikdyminen, oma seuranta; verensokerin mittaaminen ja naytteen tulkinta,
kolmas sektori, sosiaaliset tuet, poliklinikka seuranta, ravitsemus; ruoan an-
nostelu ja hiilihydraattien laskeminen, insuliinihoito; insuliinin pistaminen,
pistospaikat, pistostekniikka ja pistosvalineet, liikunta ja tutustuminen
Diebetesliiton ja alueellisten diabetesyhdistysten toimintaan. (Storvik-Sy-
dédnmaa ym. 2013, 174-178.)

3 OPINNAYTETYOPROSESSI

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd vanhempien kokemuksia lapsen
sairastumisesta diabetekseen. Tavoitteena oli saada selville, miten lapsen tai
nuoren diabetes on vaikuttanut vanhempien elaméan. Tavoitteena oli liséksi
antaa hyodyllist4 tietoa diabeteksesta tiiviissa muodossa vanhemmille.

3.1 Tutkimuskysymykset

Kyselylomakkeella hain vastauksia vanhemmilta siihen, kuinka lapsen tai
nuoren diabetes todettiin, kuinka vanhemmat kokivat muutoksen, ymmar-
sivatkd vanhemmat mista oli kysymys, muuttiko diagnoosi perheen arkiela-
ma&é, syomistapoja, menoja, litkunnan harrastamista jne. ja, jos muutti niin,
millaista vanhempien oli totutella toisenlaiseen arkeen. Liséksi halusin
saada selville, minkalaisia tuntemuksia diagnoosi toi vanhemmille ja mika
oli vanhempien ensireaktio saadessaan tietd lapsen tai nuoren sairastavan
diabetesta.
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Lahetin tekeméani kyselylomakkeen (N=7) sahkopostitse Tampereen Diabe-
tesyhdistys ry:n toiminnanjohtajalle. Kyselyyn vastaamisen ajankohta oli
14.12.2015-15.1.2016. Lomaketta jaettiin diabetesyhdistyksen perheker-
hon pikkujouluissa ja Yl6jarven perhekerhossa. Vastaukset pyydettiin pa-
lauttamaan séhkdpostitse joko minulle tai toiminnanjohtajalle. Vastausajan
paattyessa oli palautettu 7 vastaukset.

Kyselylomakkeen kysymykset olivat:

1. Kuinka lapsen diabetes todettiin?

2. Miten diabetes on vaikuttanut teidan elaméaanne?

3. Muuttiko diagnoosi arkielamaanne?

4. Miten diagnoosi muutti arkielamaanne? Esim. syomistapoja, liikunnan
harrastamista ym.

5. Jos muutti, niin millaista oli totutella toisenlaiseen arkeen?

6. Minkalaisia tuntemuksia diagnoosi toi?

7. Mika oli ensireaktiosi saadessasi tietda diagnoosin?

8. Mitd muuta haluat/haluatte sanoa?

Néiden kysymyksien liséksi kysyin lapsen ik&4 sairastuessa ja oliko kyse-
lylomakkeen vastaajana diti, isd vai molemmat.

3.2 Suunnittelu ja toteutus

Idea opinnaytetyohon lahti kiinnostuksesta lasten hoitoty6hon ja halusta sy-
ventdd osaamistani diabeteksen hoitoon. Opinndytetyon prosessi alkoi ai-
heen valinnasta. Opinnéytetydténi ohjaavan opettajan kanssa keskustelin
siit4, mika voisi olla kiinnostava ja oikea aihe minulle. Kevaalla 2014 kir-
joitin ideapaperin ja esitin sen. Ideapaperin hyvaksymisen jalkeen keskityin
opiskeluun, jonka takia opinnaytetyén aloittaminen siirtyi syksymmalle.
Vahitellen aloin kerddmaan materiaalia kirjallisuuskatsausta varten. Aineis-
tona kaytin lasten diabeteksesta kertovaa kirjallisuutta ja oppaita.

Opinndytetyon kirjallisuuskatsausosuutta aloin kirjoittamaan syyskuussa
2015. Kirjallisuuskatsauksen ohessa tein kyselylomakkeen (Liite 1.) ja saa-
tekirjeen kyselylomakkeeseen vastaaville vanhemmille (Liite 2.). Kysely-
lomake ja vastausten analysointi on tdman opinnaytetyén toiminnallinen
osuus. Kyselylla oli tarkoitus saada tietoa vanhemmilta, miten he kokivat
lapsen sairastumisen diabetekseen. Kun opinnaytetyon kirjallisuuskatsaus-
osuus oli valmis, odottelin kyselylomakkeen tuloksia. Kevaallad 2016 aloin
kirjoittamaan opinndytetyon toiminnallista osuutta. Opinnéytetydn vélise-
minaari pidettiin  16.11.2015. Opinnaytetyon loppuseminaari pidettiin
22.3.2016 ja kypsyysnayte 13.4.2016.

Taman opinndytetyon tutkimusmenetelméksi valitsin kvalitatiivisen eli laa-
dullisen tutkimuksen. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tavoitteena on 10ytaa
tai paljastaa tosiasioita eik& vahvistaa jo olemassa olevia véittamia. Kvali-
tatiivisessa tutkimuksessa ldhtokohtana on todellisen eldman kuvaaminen,
johon sisaltyy ajatus siita, ettd todellisuus on moninainen. Kvantitatiivinen
eli mééréllinen tutkimus ei mielesténi sopinut tdman opinndytetyon tutki-
muksen toteuttamiseen. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2014, 161, 164.)
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Tassd opinnaytetydssé oli tarkoituksena saada vanhempien kokemuksia lap-
sen sairastumisesta diabetekseen. Tapauksia késittelin yksittéisina ja aineis-
toa tulkitsin sen mukaisesti. Omien mielipiteiden esittdminen ja omien sa-
nojen kayttdminen on kvalitatiivisessa tutkimuksessa kannattavaa. (Hirsi-
jarvi ym. 2014, 161, 164.)

4 TULOKSET

Tassa osiossa kdyn lapi opinndytetyon tutkimustulokset. Tutkimusmateri-
aalista olen ottanut suoria lainauksia vanhempien kokemuksista lapsen sai-
rastumisesta diabetekseen. Tutkimustuloksissa kdyn l&pi diagnoosin totea-
misen lapsella, diabeteksen vaikutusta elaméan, vanhempien tuntemuksia
diagnoosin jalkeen ja perhe-elamaa diagnoosin jalkeen.

4.1 Diagnoosin toteaminen lapsella

Ensimmaisend kyselyssé tiedustelin kuinka lapsen diabetes todettiin. Vas-
taajista 71,5 % kertoi lapsen olevan poikkeuksellisen janoinen ja juovan
vetta pdivan aikana todella paljon. Reilu puolet vastaajista kertoi lapsella
olevan jatkuva pissahaté ja osalla oli alkanut yokastelu uudestaan. Vastaa-
jista 14,3 % kertoi lapsen laihtuneen ja kolmasosa vanhemmista havaitsi,
ettd lapsi on vasynyt.

Lapsella alkoi yokastelu uudestaan ja han joi vettd paivéan aikana tol-
kuttoman paljon.

Otin yhteytta neuvolaan kun tytér oli epatavallisen janoinen ja alkoi taas
yokastella.

Kesén aikana vasymys, laihtuminen ja lopuksi jano ja jatkuva pissahata
johtivat siihen, etta lapsi vietiin terveydenhoitajalle.

Kun alkoi olla valtavan kovaa juomista disinkin ja vahan mahakipua,
menimme tarkastuttamaan verensokerin terveyskeskukseen.

Oireista johtuen lapsi vietiin 1a4kariin, jossa lapselta otettiin verikokeita,
virtsanayte ja/tai verensokeri. Korkea verensokeri todettiin olevan 85,7
%:1la lapsista.

Verensokerin todettiin olevan HI.

Terveydenhoitaja mittasi heti verensokerin kuultuaan oireet.

Lasta kéytettiin paivystavalla 14&kéarilla, joka méarési seuraavaksi aa-
muksi verikokeet ja pissandytteenoton. Paastosokeri oli 7,1.

Menimme tarkastuttamaan verensokerin terveyskeskukseen ja siiné
mittauksessa huomattiin, ettd sokeriarvo oli 23.
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4.2 Diabeteksen vaikutus eldamaan

Kysyin vanhemmilta kuinka diabetes on vaikuttanut heidédn elamaansa.
Vanhemmat kertoivat lapsen pérjadmisestd olevan jatkuva huoli ja diabe-
teksen rajoittavan normaalia lapsuutta. Kavereiden luona kdyminen vaati
tavallista enemman suunnittelua, myos kavereiden vanhemmilta. VVanhem-
mat kokivat yokylailyn kavereiden luona tuntuvan mahdottomuudelta dia-
betesta sairastavan lapsen kohdalla.

On jatkuva huoli lapsen pérjadmisestéd yksin koulupdivan ajan tai har-
rastuksissa tai vapaa-ajalla ilman vanhempia.

Rajoittaa normaalia lapsuutta, ei voi menna minnekaan ilman vanhem-
paa, esimerkiksi yokylaan.

Lapsen kavereille ja heidan vanhemmilleen on annettava diabeteksesta
perustietoa. Monella on vaaraa ja vanhentunutta tietoa diabeteksesta.

Uutta haastetta elaméaan toi myos ruokailut ja matkustaminen. Lasta on tay-
tynyt pitéa ruokailun yhteydessa silméllg, jotta hdan muistaisi mitata veren-
sokerit ja laittaa insuliinin ja tarvittaessa lasta on pitanyt muistuttaa siita.
Matkustaessa pitda kuljettaa mukana paljon hoitovéalineitd ja monenlaiseen
asiaan pitéa varautua.

Kaikki syomiseen liittyva on aina vahén tavallista tyoladmpéaa. Ei voi
vain alkaa syoméan ja vaikka jattada loppuja syomatta, jos ei maistu tms.

Liséksi vanhemmat kokivat diabeteksen hoidon ja seurannan vievan oman
aikansa pdivittaisista rutiineista ja hankaloittavan ja hidastavan kaikenlaista
tekemistd. Vanhemmat, joiden lapsilla oli kaytdssa insuliinipumppu, kertoi-
vat hoitotarvikkeiden vievan paljon tilaa ja aikaa paivasta. Liséksi vanhem-
mille toi vaikeuksia erilaiset sairaalakaynnit liittyen diabeteksen hoitoon.

Diabeteksen hoitotarvikkeet (kanyylit, letkut, ampullit, verensokerimit-
tarin liuskat ja pistimet) tarvitsevat yllattdvéan paljon sailytystilaa.

Tarvikkeiden noutamiseen on varattava aikaa.

Sairaalassa kéaynteihin tdytyy varautua toissa. Joskus on tarpeen ottaa
palkattomia vapaita, jos poliklinikkakaynti sattuu keskelle pdivaa.
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Muuttiko diagnoosi arkielamaanne?

m Kylla m Ei

Kuvio 1.  Muuttiko diagnoosi arkielamaanne?

Kysyin vanhemmilta, muuttiko diagnoosi arkielamaa (Kuvio 1) ja jos
muutti niin, miten syémistapoja ja litkkunnan harrastamista. Suurin osa van-
hemmista kertoi diabeteksen muuttaneen arkielaméaa jollain tavalla. Jos dia-
betes ei muuttanut arkielamé&a, toi se kuitenkin oman lisdnsa arkeen.

Padsaantoisesti ei muuttanut, koska perheemme ruokailut olivat saan-
nollisia jo ennen lapsen sairastumista.

Terveellisesti yritettiin paasaantoisesti sydda jo ennen diagnoosia, joten
suuria muutoksia ei perheen ruokatottumuksiin tullut.

Ruokailutottumuksiin tuli suurimmalla osalla vastanneista muutoksia dia-
beteksen toteamisen jalkeen. Liséksi hiilihydraattien maaran laskeminen ja
osittain ruokailutottumuksien muuttaminen toi haastetta arkielamaén her-
kuttelun lisaksi. Esimerkiksi syntymapaivéjuhlat sotkivat lapsen verensoke-
reita, mika nékyi erityisesti illalla.

On aina muistettava pitdd mukana hiilihydraatteja. Ruoan hiilihydraat-
timaarat on taytynyt oppia ja muistaa laskea jokaisella aterialla.

Meillé juodaan harvoin virvoitusjuomia, mutta diabetesdiagnoosin jéal-
keen olemme hankkineet vain sokerittomia limuja.

Herkuttelut koitetaankin ajoittaa mieluummin alkupéivaan, joskaan se
ei aina ole mahdollista. Muuten sokereita saa korjailla useita kertoja
y0ssa.

Monet kyselyyn vastanneista vanhemmista vaihtoivat hiilihydraattipitoiset
ruuat terveellisiin ja vahahiilihydraattisiin ruokiin. Lisdksi vanhemmat lisa-
sivat proteiinipitoisia ruokia aterioihin. Vanhemmat my6s Kiinnittivat
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enemman huomiota hiilihydraattien maaraan ja terveellisiin elintapoihin
kuin mit4 olisivat terveen lapsen kohdalla tehneet.

On hyvin todenn&kaista, etté lapsi soisi enemman esim. leipéa, jos ha-
nelld ei olisi diabetesta.

Erityisesti iltaisin hiilihydraattimaarat on yritetty pitaa kohtuullisina.

Vastaajista 28,6 % kertoi sairastumisen diabetekseen vaikuttaneen jollain
tavalla litkkumiseen ja 71,4 % vastasi, ettei sairastumisella ollut vaikutusta
liikuntatottumuksiin. Vanhemmat kertoivat, ettei diagnoosi vaikuttanut lii-
kuntatottumuksien madréan ja laatuun. Osalla lapsista oli jo liikuntaharras-
tus ennen diabeteksen toteamista. Osa vanhemmista taas koki, etta liikun-
nan harrastaminen oli astetta hankalampaa ja vaatii enemman huomioi-
mista.

Meillé ei muuttunut harrastamiset kovastikaan, silla liikunta kuului jo
aiemmin osaksi elamaamme.

Diagnoosi muutti arkielamad myos muuten, kuin liikunnan ja ruokailutot-
tumuksien kohdalla. Vanhemmat kokivat arkieldmassé erityisen raskaaksi
muutokseksi jatkuvien younien hairiintymisen heréilyjen vuoksi. 71,4 %
vastaajista kertoi yo valvomisten lisdéntyneen. Verensokereita on pitanyt
mittailla myos 6isin, miké lisasi vanhempien valvomista, uupumista, ahdis-
tusta ja vasymysta. Tavallista enemman vanhemmat Kiinnittivat huomiota
lapsen hampaiden hoitoon. Vanhemmat kertoivat myds matkustamisen vai-
keutuneen, koska monenlaiseen asiaan pitéa osata varautua ja mukana pitaa
kuljettaa paljon hoitovalineita.

Lapsen hampaiden hoitoon on kiinnitetty tavallista enemmé&n huomiota,
koska esim. yosyomiset lisadvat reikiintymisen riskia.

Eniten muuttui huolehtiminen siita, etta kaikki tarvittavat valineet ovat
aina mukana harjoituksissa, koulussa, matkoilla, ym.

Kysyin vanhemmilta millaista oli totutella toisenlaiseen arkeen. Vanhem-
mat kertoivat arjen olevan ajoittain todella raskasta. Lapsen hyvinvoinnin
vuoksi vanhempien on ollut pakko jaksaa ja selvitd, vaikka se ei ole heille
helppoa ollut. Vanhempien mukaan diabetesta ei alkuun paassyt unohta-
maan hetkeksikadn; kotoa lahtiessé pitdd muistaa ottaa verensokerimittari
ja syotavaa mukaan. Vanhemmat kokivat lapsen seurannan ja huolehtimi-
sen tarpeen kasvaneen Vanhemmille oli tdrked4 antaa lapselle mahdollisim-
man normaali ja huoleton lapsuus.

Kaikki diabeteksen hoitamiseen liittyvat tehtdvéat piti huomioida arjen
pyorityksessé.

Aika rankkaa on jatkuvasti miettia, ettd on kaikki mukana ja evésté saa-
tavilla. Pikkuhiljaa helpottaa.
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4.3 Vanhempien tuntemuksia diagnoosin jalkeen

Minkalaisia tuntemuksia diagnoosi toi?

m Pettymys m Suru Avuttomuus
m Huoli m Uupuneisuus m Katkeruus
m Kieltdminen m Jarkytys Epatodellinen olo

Kuvio 2.  Minkaélaisia tuntemuksia diagnoosi toi?

Kyselylomakkeessa kysyin vanhemmilta, minkalaisia tuntemuksia diag-
noosi toi (Kuvio 2). Liséksi kysyin, mika oli vanhempien ensireaktio saa-
dessaan tietdd diagnoosin. Suurin osa vanhemmista kertoi tuntevansa suurta
surua, katkeruutta ja pettymyksen tunteita. Liséksi vanhemmat tunsivat pal-
jon huolta ja huolestumista varsinkin siitd, miten lapsi parjaa ja voi nyt ja
tulevaisuudessa. Vanhemmat kertoivat kuitenkin hyvaksyneensa diabetek-
sen véhitellen osaksi elamaa. Osalla vanhemmista oli myds avuttomuuden
tunne.

Surua lahinna lapsen puolesta, koska hén joutuu kulkemaan sairautensa
kanssa lopun elaménsa.

Ensin tuli jarkytys, itku, sitten valtava huoli, véhitellen taudin hyvaksy-
minen.

Yleisin ensireaktio vanhemmilla saadessaan tietda diagnoosin oli jarkytys
jasuru. Monet vanhemmat kokivat myos epatodellisen olon tunteen. Lapsen
sairastuminen voi tuoda vanhemmissa esiin myds pelkoa ja Kieltdmista.

Mieleen tuli pelko siitd, kuinka osaan hoitaa sairautta.

H&mmastysta siitd, mistd diabetekseen altistava geeni on periytynyt.
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Epailin, ettd ehk& laakéri ei ole ottanut kaikkea huomioon ja ehképa
kyseessa olisikin jokin muu ohimenevé sairaus.

Epéatodellinen olo; siind vaiheessa ei vield voinut tietdd mitd sairaus
merkitsee loppueldman kannalta, kun siita ei ollut kokemusta.

4.4  Perhe-elama diagnoosin jalkeen

Lopuksi annoin vanhemmille mahdollisuuden kertoa, mitd muuta kyselyyn
vastattaessa mieleen oli tullut. Vanhemmat kertoivat, kuinka diabeteksen
kanssa saa koko ajan tasapainoilla ja kuinka se tuo oman haasteensa koko
perheelle. Liséksi kasvavalla lapsella on monia muuttuvia tekijoitd, minka
takia ei valttamattd aina tiedd mistd mikakin johtuu. Kun diabeteksen ei
anna hallita liikaa, se ei esté lasta elamasta normaalia elamaa.

Vanhempia huolestuttivat diabeteksen rinnakkaissairaudet, jonka takia he
yrittdvat saada lapsiaan ymmartdmaan miksi sairautta on tarkeéé hoitaa hy-
vin. Vanhemmat kokivat saavansa perheend apua ja tukea, mutta kuitenkin
tarvitsevansa enemman psykologin tukea tarvittaessa. Liséksi vanhemmat
halusivat tuoda esille, ettd yhteiskunta voisi ottaa enemman huomioon per-
heen tilanteet ja tukea paremmin sen mukaan.

Toivon jatkossakin tukea ja menestysta diabetestutkimukselle, jotta sai-
rautta kyettéisiin hoitamaan entistd paremmin ja ehkaiseméaén uusia sai-
rastumisia. Vaikka sairauden kanssa pystyy elaméén suhteellisen taval-
lista eldmaé, on se silti ylimadréinen ikavé riesa. Eika jatkuva ihon pis-
tely ole kivaa varsinkaan pienille lapsille.

Toivottavasti diabeetikoiden eldma helpottuu jatkossa entisestdan ja
pystytédén yha paremmin torjumaan mahdolliset liitdnnaissairaudet.

5 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Eettinen ajattelu kertoo kyvysta pohtia sitd, mika on jossain tilanteissa oi-
kein tai vaarin ottaen huomioon omien seka yhteison arvot. Puhuttaessa tut-
kimusetiikasta sopivin aihe on normatiivinen etiikka. Normatiivinen etiikka
kertoo siitd, mitka ovat oikeat ja ndin my0ds noudatettavat sdannét. (Kuula
2011, 21-22.)

Eettisesti hyvén tutkimuksen toimintaedellytys on se, ettd sen teossa nou-
datetaan hyvéaa tieteellistd kaytantoa. (Hirsjarvi ym. 2007, 23.) Tiedeyhtei-
sOn tunnustamien toimintatapojen noudattaminen kuuluu hyvaan tieteelli-
seen kaytantdon. Toimintatapoihin kuuluu tiedonhankinta, kunnioitus, tut-
kijan ja tutkimuksen rehellisyys ja tarkkuus seka tieteellisten tutkimusten
kriteerien noudattaminen. (Mé&kinen 2006, 172-173.)

Ihmisarvojen kunnioittaminen on osa tutkimuksen perustaa. Ihmisen itse-

maéraamisoikeutta kunnioitetaan antamalla ihmisille mahdollisuus pé&é4ttéa,
haluavatko he osallistua tutkimukseen. Tutkimusaineiston kayttamisen pe-
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rusta on luottamuksellisuus. Luottamuksellisuus merkitsee tutkijan anta-
mien lupauksien noudattamista tutkittavilleen aineiston kaytosté ja kasitte-
lystd. Tiedon luotettavuuteen ja tarkistettavuuteen liittyvat tutkimusaineis-
tojen keruu, kasittely ja asianmukainen arkistointi. (Kuula 2011, 24; Maki-
nen 2006, 148; Hirsjarvi ym. 2007, 25.)

Tassa opinnaytetytssa toteutin kyselytutkimuksen diabetesta sairastavien
lasten vanhemmille. Eettisyyden varmistamiseksi toin tutkimustiedotteessa
esille tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuuden. Lisaksi annoin vas-
taajille mahdollisuuden esittdd kysymyksia tutkimuksesta. Tutkimustiedot-
teessa ilmoitin myds, ettd tutkimukseen osallistuja voi keskeyttaa kyselyyn
vastaamisen milloin tahansa syyté4 ilmoittamatta. Vastauksen pystyi halu-
tessaan lahettdmaan sahkdpostitse, jolloin tietooni tuli vain lahettdjan séh-
kopostiosoite, tai taysin nimettdméana suljetussa kirjekuoressa diabetesyh-
distykseen. Kaikki vastaukset késittelin luottamuksellisesti niin, etta yksit-
tainen vastaaja ei ole tunnistettavissa tutkimusraportista. Kysymyslomak-
keet havitettiin analysoinnin jalkeen.

Ennen kyselytutkimuksen aloittamista kerasin tietoa diabeteksesta. Opin-
néytetyossa kaytin luotettavia lahteitd, padasiasiassa diabetekseen ja tutki-
muksen tekoon liittyvaa kirjallisuutta, mutta myos diabetekseen liittyvia in-
ternetlahteité. Kirjallisuudesta valitsin mahdollisimman laadukkaita ja eri-
tyisesti lapsien diabetesta koskevia julkaisuja. Tamén opinnaytetyon ratkai-
sevassa asemassa on ollut rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus. L&hdeviit-
teet on merkitty asianmukaisesti seké tekstiin, ettd lahdeluetteloon.

6 POHDINTA

Tdassé osiossa pohdin teorian kautta opinndytetyoni tutkimustuloksia. Poh-
dintaosuudessa kayn lapi diagnoosin toteamisen lapsella, diabeteksen vai-
kutusta elamaén, vanhempien tuntemuksia diagnoosin jalkeen ja perhe-elé-
maa diagnoosin jalkeen.

6.1 Diagnoosin toteaminen lapsella

Diabetes puhkeaa yleensa lapsuudessa, nuoruudessa tai varhaisella aikuis-
ialla, kuten tutkimuksessa todettiin. Lapsien sairastumisian keskiarvo tut-
kimuksessa oli 4 vuotta. Vanhemmat kertoivat tutkimuksessa huoman-
neensa lapsensa kayttaytyvan normaalista poikkeavammin muun muassa
juomalla enemmaén vettd. Lisaksi lapsella oli usein pissahéatd, lapsi oli jat-
kuvasti vasynyt seké lapsi laihtui.

N&mé ovat tyypillisia diabeteksen puhkeamisen oireita. Virtsamaarien kas-
vaminen, jatkuva janontunne seka vasymys johtuvat siitd, ettd verestd mu-
nuaisten kautta poistuu liikaa sokeria, nestettd ja energiaa. Laihtumisen
Syyna on se, ettd sokeri jaa vereen, koska insuliinia ei erity riittdvasti tai sen
teho ei riité, jolloin elimistd ei voi hyddyntaa sitd. Tallgin elimist6 ottaa
energiansa polttamalla rasva- ja lihaskudosta, jonka seurauksena on laihtu-
minen. (Himanen ym. 2009.)
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6.2 Diabeteksen vaikutus elaméaan

Vanhemmille haastetta elamaén toi ruokailut. Ruokailutottumuksiin tuli
suurimmalla osalla vastanneista muutoksia diabeteksen toteamisen jéalkeen.
Hiilihydraattien méarén laskeminen ja osittain ruokailutottumuksien muut-
taminen toi haastetta arkielamaén. Monet kyselyyn vastanneista vanhem-
mista vaihtoivat hiilihydraattipitoiset ruuat terveellisiin ja véhahiilinydraat-
tipitoisiin ruokiin. Lisaksi vanhemmat lisésivat proteiinipitoisia ruokia ate-
rioihin. Diabetesta sairastavan lapsen tai nuoren ravitsemus perustuu ter-
veelliseen ja monipuoliseen ruokavalioon. Ravitsemuksen perustan muo-
dostavat hiilihydraatit, proteiinit ja rasvat. Terveellisen ruokavalion vaiku-
tukset ja noudattaminen ovat erityisen téarkeita diabeetikolle, koska muuten
la&kitys ei ole ldhesk&én yhtd tehokasta. VVerensokeria on helpompi kontrol-
loida, kun on saannélliset ruokailuajat. (Storvik-Syddanmaa ym. 2013; Hi-
manen ym. 2009; Toyry 2007.)

Ruokailutottumuksien vaihtaminen voi olla todella haasteellista perheelle ja
se vie aina oman aikansa ennen kuin siihen tottuu. Térkeintd on kuitenkin
lapsen ja koko perheen hyvinvointi. Lapsi oppii kotona, kuinka syodaéan hy-
vin ja terveellisesti, mistd on hyotya tulevaisuutta varten. Lapsena opittu
hyvan ja terveellisen ruokavalion perusteet voi hyddyntaa aikuisiélla, jol-
loin siitd on apua diabeteksesta johtuvien lisasairauksien estamisessa. Ruo-
kakolmio on hyvé apu siihen, miten ruoka-aineista saa koottua suosituksen
mukaisen ja monipuolisen kokonaisuuden. Vasta opinnaytetyota tehdesséni
ymmérsin, kuinka paljon diabetes oikeastaan muuttaa elamaa. Elimisto ei
itse osaa saannostelld insuliinintuotantoa vaan siitd on huolehdittava itse.
Kaikenlaiset sydmisen on otettava huomioon.

Vastaajista 28,6 % kertoi sairastumisen diabetekseen vaikuttaneen jollain
tavalla liikkumiseen. 71,4 % vastasi, ettei sairastumisella ollut vaikutusta
liikuntatottumuksiin. Kun diabetesta sairastamaton henkil® harrastaa liikun-
taa, insuliinin vapautuminen haimasta loppuu ja keho alkaa tuottaa muita
hormoneja, joilla verensokeri saadaan nousemaan. Insuliinia k&yttavalla
diabeetikolla insuliinin maara jatkaa kasvuaan eli verensokeri laskee. Lii-
kunnalla ei voi hoitaa diabetesta vaan insuliinin ja ruokailun yhteensovitta-
misella. Liikunta kuitenkin auttaa pitdimaén diabeteksen hallinnassa. (Stor-
vik-Sydédnmaa ym. 2013; Toyry 2007; Autio, Harma-Rodriguez 2011; H&-
maélainen ym. 2008; Laliberte 2011.)

Liikunnan harrastaminen jo lapsuudessa auttaa ja opettaa lasta harrastamaan
liikuntaa lapi elaman. Koska liikunta auttaa pitdmaéan diabeteksen hallin-
nassa, on lasta hyva kannustaa liikkumaan. Tarke&a on auttaa lasta 10yta-
madn sopiva ja mieleinen harrastus. Liikunta on lapselle luonnollista, ja se
kannattaa pitdd mahdollisimman sdannollisend ja kestoltaan sopivana.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2013; Tdyry 2007; Autio & H&rméa-Rodriguez
2011; Hamaldinen ym. 2008; Laliberte 2011.)

Vanhemmat kiinnittivat tavallista enemman huomiota lapsen hampaiden
hoitoon yollisten syémisin takia. Hampaiden hoidon liséksi on tarkeaa kiin-
nittdd huomiota myos ihon ja jalkojen hoitoon. Diabeetikon on tarke&a huo-
lehtia ihon paivittaisestd puhtaudesta. Ihon nihkeys ja hikisyys kuuluvat dia-
beteksen taudinkuvaan. Jalkojen hyvasta hygieniasta on pidettava huolta,
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koska diabeetikon jalat ovat alttiita hankauksille ja ihon rikkoutumiselle.
Monet ulkoiset tekijat vaikuttavat jalkojen ja ihon kuntoon, mm. ihmisen
verenkierto, hermosto ja monet ulkoiset tekijat. Myds haavojen ehkaisy ja-
loissa on huomioitava, koska diabeetikolla haavat paranevat tavallista huo-
nommin ja infektiot heikentdvat hoitotasapainoa. Lapselle on tarkeaa opet-
taa ndma asiat jo alusta l&htien. (Storvik-Sydédnmaa ym. 2013; Himanen ym.
2009.)

71,4 % vastaajista kertoi yo valvomisten lisdadntyneen. Verensokereita on
pitdnyt mittailla myds 6isin, miké lisasi vanhempien valvomista, uupumista,
ahdistusta ja vasymysta. Hoidon ohjaamisen tavoitteena on lapsen tai nuo-
ren hyvinvoinnin ja terveyden edistdminen, sekd myos lapsen tai nuoren ja
hénen perheenséd ohjaaminen diabeteksen hoidon kysymyksissé ja siten tu-
kea heidan arkeaan. Ohjauksessa on perusteltava ja selitettava lapselle tai
nuorelle ja hanen vanhemmilleen, miksi insuliinia taytyy antaa. Liséksi oh-
jauksessa on kerrottava insuliinin vaikutusaikaan liittyvat asiat ja eri insu-
liinit, insuliinien sdilytys ja insuliinien hankinta. (Storvik-Syddanmaa ym.
2013.)

Vanhempien jaksaminen on otettava huomioon ohjauksessa. Yllatyin itse
oikeastaan siitd, kuinka rankkaa lapsen diabetes on vanhemmille. Jatkuva
herddminen voi helposti jadda paalle, kun verensokeria pitdd mitata myos
oisin varsinkin sairauden alussa tai insuliinin annostelua muuttaessa. Insu-
liinin mittaaminen Gisin on kuitenkin vain valiaikaista. Jatkuvia yollisia ve-
rensokerin mittauksia ei tarvita, vaan ne voi jossain vaiheessa lopettaa, kun
insuliiniannokset on saatu hyvéksi.

6.3 Vanhempien tuntemuksia diagnoosin jalkeen

Suurin osa vanhemmista kertoi tuntevansa suurta surua, katkeruutta ja pet-
tymyksen tunteita. Vanhemmat tunsivat myos paljon huolta ja kokivat avut-
tomuuden tunteita. Paljon ahdistusta vanhemmille aiheutti lissairauksien
pelko. Vanhempien on kuitenkin syytd muistaa, ettd ajoittaiset korkeat tai
matalat verensokerit eivat aiheuta lisdsairauksia. Lisdsairauksia alkaa ke-
hittya vasta sitten, jos hoitotasapaino on pitkaan ja jatkuvasti huono.

On ymmarrettavaa, ettd vanhemmat uupuvat joskus. Lapsen diabeteksen
hoitaminen on haastavaa eika diabetesta ole mahdollista hoitaa taydellisesti.
Tarkeaa olisi, ettd vanhemmat tietdvat tdmén. Vanhemmat kokivat liséksi
syyllisyyttd. Lapsen verensokerien jatkuva muuttuminen ei johdu lapsen
huonosta hoidosta vaan verensokeriarvojen vaihtelu on osa diabetesta. Ve-
rensokeria on mahdotonta hoitaa taydellisesti, koska siihen vaikuttavat niin
monet tekijat.

Lapsen sairastumista surraan yleensa eri vaiheissa. Hoidon alussa toinen
vanhemmista saattaa ottaa enemman vastuuta ja kun voimavarat vahenevét
siirtyy toinen vanhemmista vastaamaan enemman hoidosta. L&hipiirista
olisi erityisen tarked4 saada yksinhuoltajille tukihenkild kuuntelemaan, tu-
kemaan ja auttamaan lapsen hoidossa. (llanne-Parikka ym. 2015, 387.)
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6.4 Perhe-eldma diagnoosin jalkeen

Tutkimuksessa vanhemmat kertoivat kuinka diabetes tuo oman haasteensa
koko perheelle. Lapsen diabeteksen toteaminen ei ole koskaan helppoa van-
hemmille, mutta ei myodskéan lapselle itselle. Diabeteksen toteamisen vai-
heessa lapsi voi olla vielé niin nuori, etta ei valttdméatta edes ymmarra mista
on kyse ja vasta myohemmélla ialla rupeaa kyseleméén aiheesta ja ehka
jopa oirehtimaan jollain tavalla.

Osa tutkimukseen vastanneista vanhemmista kertoi nuoren oireilevan
psyykkisesti diabeteksen takia eikd ole hyvéksynyt sairauttaan. Nuori on
vasynyt diabetekseen, tuntee suurta surua sairaudestaan ja kokee diabetek-
sen pilaavan hanen elamansé. Tutkimuksessa huomasin, kuinka lapsen tai
nuoren psyykkiset huolet rasittivat vanhempia todella paljon. Psykolo-
gikdynneistéd voi olla hetkeksi apua ja diabetes saadaan henkisesti hallin-
taan, mutta mita sitten kun lapselle tai nuorelle tulee taas synkempi kausi.
Miten yhteiskunta voisi auttaa perheitd tallaisissa tilanteissa, joissa vanhem-
mat sekd lapsi tai nuori ovat uupuneita tilanteeseen? Mita tukiverkoston
puuttuminen aiheuttaa perheille?

Murrosikaiselle sairastuminen on vaikea asia. Sairautta yritetaan piilotella,
koska erilaisuus tuntuu pahalta. Hoitopaikassa seka vanhempien kanssa
keskustelu etté vertaistuki saattavat helpottaa tilannetta. Kéynti psykologin
tai psykiatrisen erikoissairaanhoitajan luona kuuluu jarjestelmallisesti tai
vapaaehtoisesti lahes kaikissa hoitopaikoissa lasten ja vanhempien alkuhoi-
toon. Tarvittaessa kyseisid kaynteja jatketaan. Diabeteksen kanssa voi oppia
eldmaan sovussa vaikka sairastumista ei tule koskaan hyvaksymaan taysin.
(llanne-Parikka ym. 2015, 387.)

Vanhempien lisdksi myos lapset ja nuoret tuntevat sairastumisestaan hetkit-
tain vihaa ja surua. Vihan ja surun keskell& lapsi tai nuori tarvitsee aikuista
lohduttamaan. Pienet lapset, jotka eivét osaa itse surra, vaistoavat yleensa
vanhempiensa pahan olon ja surun. (llanne-Parikka ym. 2015, 387.)

6.5 Jatkotutkimusaihe

Taman opinndytetydprosessin aikana olen oppinut, kuinka vanhemmat ko-
kevat lapsen sairastumisen diabetekseen. Diabeteksen toteaminen vaatii
perheeltd paljon aikaa totuttelemiseen ja asioiden oppimiseen. Taman tyén
jatkotutkimusaihe voisi olla lapsena diabetekseen sairastuneiden henkildi-
den kokemukset. Miten siis nyt aikuisia olevat kokivat lapsena diabetekseen
sairastumisen ja miten sairastuminen vaikutti esimerkiksi teini-ikdan?
Ovatko he koskaan oppineet hyvaksymaan sairauttaan ja el&madén sen
kanssa?
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Liite 1
SAATEKIRJE VANHEMMILLE
Tiedote tutkimuksesta

Hei, olen Marianne Bezemer ja opiskelen sairaanhoitajaksi Hameen ammat-
tikorkeakoulussa.

Pyydan teitéd osallistumaan tutkimukseen, jossa tutkitaan vanhempien koke-
muksia lapsen sairastumisesta diabetekseen. Teen aiheesta opinnéytetyoté.
Opinnaytetyoni nimi on vanhempien kokemuksia lapsen sairastumisesta
diabetekseen. Kirjoitan artikkelin tutkimustuloksista Tampereen Diabe-
tesyhdistyksen jasenlehteen.

Perehdyttyanne tahan tiedotteeseen on teilla mahdollisuus esittédad kysymyk-
sié tutkimuksesta.

Opinndytetyon tavoitteena on saada selville miten lapsen tai nuoren diabe-
tes on vaikuttanut vanhempien eldmaén. Kyselylomakkeella haen vastauk-
sia vanhemmilta siihen, kuinka lapsen tai nuoren diabetes todettiin, kuinka
vanhemmat kokivat muutoksen, ymmarsivatkdé vanhemmat misté oli kysy-
mys, muuttiko diagnoosi perheen arkielamaa, sydmistapoja, menoja, litkun-
nan harrastamista ynna muuta ja jos muutti, niin millaista vanhempien oli
totutella toisenlaiseen arkeen. Lisdksi haluan saada selville, minkalaisia tun-
temuksia diagnoosi toi vanhemmille ja mika oli vanhempien ensireaktio
saadessaan tietdd lapsen tai nuoren sairastavan diabetesta.

Aineisto hankitaan vanhempien vastaamilla kyselylomakkeilla (N=15).
Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja kaikki vastaukset kasitel-
la&n luottamuksellisesti. Yksittdinen vastaaja ei ole tunnistettavissa tutki-
musraportista. Tutkimuksen voi keskeyttdd milloin tahansa syyté ilmoitta-
matta. Vastausaika on viisi viikkoa. Ajankohta 14.12.2015-15.1.2016. Ky-
selylomakkeisiin vastaaminen vie aikaa 15 minuutista puoleen tuntiin. Vas-
taukset palautetaan suljetuissa Kirjekuorissa diabetesyhdistykseen tai séh-
kopostitse. Opinnaytetyon tekija noutaa kirjekuoret kirjoitusajan umpeudut-
tua. Jos haluat palauttaa kyselylomakkeen sdhkopostitse, lahetd se osoittee-
seen pia.nykanen@diabetesyhdistys.fi

24.11.2015, Tampere, Marianne Bezemer, sairaanhoitajaopiskelija
Marianne Bezemer

Puh. 050 462 6136
Marianneb@hotmail.fi
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Liite 2.
KYSELYLOMAKE VANHEMMILLE
KYSYMYSLOMAKE
Vastaajana:
Aiti o Isid o Aitijaisi o

Lapsen iké sairastuessa:

1. Kuinka lapsen diabetes todettiin?

2. Miten diabetes on vaikuttanut teidan elaméanne?

3. Muuttiko diagnoosi arkielamaanne?

Kylld o Eio

4. Miten diagnoosi muutti arkielamaanne? Esim. sydémistapoja,
litkunnan harrastamista ym.

5. Jos muultti, niin millaista oli totutella toisenlaiseen arkeen?

6. Minkalaisia tuntemuksia diagnoosi toi?
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7. Mikaé oli ensireaktiosi saadessasi tietda diagnoosin?

5. Mita muuta haluat/haluatte sanoa?

Kiitos vastauksistanne!




