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Tédmin opinndytetyon tarkoituksena oli tarkastella vertaistoiminnan merkitysté ja
hoitoon sitoutumista nuorilla joilla on tyypin 1 diabetes. Tarkoituksena oli my0s
selvittdd, millainen diabeteksen hoitotasapaino nuorilla on, kuinka hyvin nuoret
saavat tietoa ja tukea diabeteksensa hoitoon sekd omahoidon toteuttamiseen, kuinka
aktiivisesti nuoret ovat osallistuneet vertaistoimintaan tai jarjeston tai yhdistyksen
jérjestimddn  toimintaan ja miten merkityksellisend nuoret kokevat
vertaistoiminnan.

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittaa, miten diabeetikkonuorten
vertaistukitoimintaa voisi jatkossa kehittdd, millaisen vertaistuen muodon he
kokevat auttavan heitd parhaiten hoitomyontyvyyden lisddmisessi ja lisdéko koettu
vertaistuki osallistumista vertaistoimintaan. Tutkimuksen pohjalla on teoreettinen
viitekehys, johon etsittiin tietoa sekd suomeksi ettd englanniksi aihetta késittelevisti
kirjoista, aikaisemmista tutkimuksista, artikkeleista ja internetistd. Tutkimuksessa
kaytettiin kvantitatiivista eli madréllistd tutkimusmenetelmédd ja se toteutettiin
yhteistydssd Suomen Diabetesliiton kanssa strukturoidulla e-kyselylomakkeella,
johon vastasivat kesdlld ja syksylld 2017 Diabetesliiton nuortenkursseille
osallistuneet yldasteikdiset nuoret. Kysely ldhetettiin 63 nuorelle, joista 19 vastasi.
Vastausprosentti oli 30.

Tutkimustulosten pohjalta lihes puolella (47,4 %) tutkimukseen osallistuneista
viimeisin mitattu pitkdaikaisen verensokerin arvo (HbAlc) oli hyvi, eli alle 58
mmol/mol. Noin puolet vastaajista koki saavansa hyvin tietoa (47 %) ja tukea (42
%) diabeteksen hoitoon diabeteshoitajalta ja -14dédkériltd. Jokainen vastaaja (100 %)
sai vanhemmiltaan tukea diabeteksen hoitoon. Enemmisté tutkittavista (90%) koki,
ettd heilld on hyvét tai erittdin hyvit tiedot diabeteksen omahoitoon liittyen,
kuitenkin vain noin puolet tutkittavista (58 %) kertoi noudattavansa hoito-ohjeita
todella hyvin tai hyvin. Tutkittavien joukossa osallistuminen vertaistoimintaan
ennen kurssia oli 47,4 % ja kurssin jdlkeen 10,5 %. Tutkittavista noin kolmasosa
(36,8 %) piti vertaistuen merkitysté itselleen kohtalaisena.

Avainsanat  tyypin 1 diabetes, vertaistoiminta, nuori, hoitoon sitoutuminen
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The purpose of this bachelor's thesis was to look at the meaning of peer action and
adherence to treatment among adolescents with type 1 diabetes. The purpose was
also to examine how well adolescents with type 1 diabetes get knowledge and sup-
port to manage their diabetes and self-treatment, how actively they have partici-
pated in peer action or action organized by some organization or association and
how meaningful they experience peer action to be.

The objective of this study was to examine how peer action among adolescents with
type 1 diabetes could be improved in the future, what kind of form of peer support
they find most useful in increasing their adherence treatment and if experiencing
peer support increases attending in peer action. The foundation of this study was
theoretical framework which consisted professional literature, previous studies, ar-
ticles and Internet, in Finnish and in English. A quantitative research method was
used in this study and it was executed in collaboration with Finnish Diabetes Asso-
ciation using a structured e—questionnaire, which was sent to adolescents who at-
tended in a course for adolescents organized by Finnish Diabetes Association in
summer and autumn 2017. The e—questionnaire was send to 63 adolescents of
which 19 responded. The response rate was 30 %.

The research results indicate that almost a half of (47,4 %) participants in this study
had good results in their last measurement of long-term blood sugars (HbAlc). Ap-
proximately a half of the respondents experienced that they received information
(47 %) and support (42 %) well from their diabetes nurse and doctor. All the re-
spondents received support to self-treatment from their parents (100 %). A majority
of the participants (90 %) experienced that they have good or excellent knowledge
concerning self-treatment, but only approximately a half of the respondents told
that they followed the treatment instructions well. Participation in peer action
among the respondents was 47,4 % before the course and 10,5 % after the course.
Approximately one third (36,8 %) of the respondents consider that peer support is
moderately meaningful to them.

Keywords Type 1 diabetes, peer action, adolescence, adherence to treatment
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1 JOHDANTO

Suomessa diabetesta sairastaa arviolta 500 000 suomalaista ja sairastuneiden maara
voi ennusteen mukaan jopa kaksinkertaistua seuraavan 10—15 vuoden aikana.
Diabeteksen hoitokustannusten osuus Suomen terveydenhuollon kokonaismenoista
on noin 15% ja kustannukset ovat kasvamassa nopeasti. Vidhintddn kaksi
kolmasosaa kustannuksista aiheutuu viltettdvissd olevien komplikaatioiden

hoidosta. (Diabetes: Kiypa hoito -suositus 2016.)

Omahoidon ohjauksella ja omahoidon voimavaroilla, esimerkiksi vertaistuella on
diabeetikon eldmédnlaadun ja hoidon kannalta keskeinen merkitys, koska
diabeteksen hoito toteutuu pddosin diabeetikon omassa arjessa (Diabetes: Kaypa
hoito -suositus 2016.) Jokaista diabeetikkoa motivoivat hoitoon erilaiset tavoitteet.

(Ojala 2002, 31—33).

Diabeteksen kokonaisvaltainen hoito edellyttdd sokeriaineenvaihdunnan héirididen
hyvéad hoitoa ja sen lisdksi myds muiden aineenvaihdunnan hiirididen ehkéisyé ja
hoitoa. (Saranheimo 2015, 9). Diabetekseen sairastuminen vaikuttaa usein ihmisen
itsensd lisdksi myds hénen perheeseensi ja ldheisiinsd (Marttila 2015, 34). Vaikka
diabetes onkin omaechtoinen sairaus, niin sitd ei ole tarkoitus hoitaa itse.
Terveydenhuollon ammattihenkildiden ammatti- ja tietotaito tukee omahoitoa.
Vaikkakin jokainen diabetesta sairastava henkild tuntee parhaiten oman
sairautensa, niin ammatti-ihmisilld on erilaista, ammattikokemuksen ja opintojen

kautta kertynytta tietoa ja taitoa. (Marttila 2015, 39.)

Diabeetikko joutuu tekemidin diabetekseen hoitoon vaikuttavia ja siihen liittyvid
valintoja ja ratkaisuja pdivittdin. Diabeetikolla on oikeus tehdd hoitoon liittyvid
valintoja, mutta samalla hénelld on vastuu tekemistdén valinnoista. Tidméa ei
kuitenkaan tarkoita yksin hoitamista, vaan 14ékarillé ja diabeteshoitajalla on vastuu
ja velvollisuus siitd, ettd diabeetikolla on tarpeeksi tietoja ja taitoja, joiden
perusteella tehdd valintoja ja ratkaisuja. Yleensd yhteisty0 antaa voimaa ja tukea
pyrkimyksisséd parempaan omahoitoon. (Himanen 2015, 43.) Hyvin hoidettuna

diabeetikko voi tuntea itsensi terveeksi (Ojala 2002, 31—33).
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Nuori kokee sairauden yleensd poikkeavuutena, joka erottaa hidnet muista.

Kyseinen poikkeavuuden tunne voi aiheuttaa hoidon tietoista laiminlydntid
viasymyksesti ja kapinoinnista johtuen. Diabeteksella voi olla liian suuri merkitys
koko perheen arkipidivéddn ja se voi olla henkisesti raskasta koko perheelle (Ojala
2002, 35.) Tyypin 1 diabeteksen hoitaminen on vaativaa, jatkuvaa ja se voi

aiheuttaa hoitovasymysta.

Valitsin juuri tdmén aiheen, eli vertaistoiminnan merkityksen yldkouluikaisille
tyypin 1 diabeetikoille ja heididn hoitoon sitoutumisensa, koska se kiinnostaa minua
henkilokohtaisesti ja koen aiheen tirkedksi. Diabeteksen hoitaminen on monestakin
syystd haasteellista ja murrosikd asettaa sithen omat haasteensa. Aluksi
opinndytetyon aiheena oli vertaistuen merkitykseen hoitovisymyksessa tutkiminen
ylidkouluikdisid laajemmalla ikdryhmalld, mutta tutkimus rajattiin koskemaan juuri
yldkouluikdisid ja termiksi muotoutui hoitoon sitoutuminen hoitovisymyksen
sijaan. Nékokulmaksi tuli vertaistuen merkityksen lisdksi selvittdd, millaisesta
vertaistukitoiminnasta nuoret kokevat eniten hyotyvénsi. Teoreettinen viitekehys

koostuu diabeteksesta, nuoruudesta, hoitoon sitoutumisesta ja vertaistuesta.
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2 DIABETES SAIRAUTENA

Jo yli 500 000 suomalaista sairastaa diabetesta ja Suomen terveydenhuollon
kokonaisista menoista noin 15% menee diabetekseen liittyviin hoitokustannuksiin.
Potilas vastaa itse padsdéntoisesti diabeteksen hoidosta ja tdmén takia omahoidon
voimavarojen vahvistaminen sekd ohjaus elintapojen ja omahoidon suhteen
vaikuttaa merkittdvasti niin hoidon tuloksiin kuin eldmén laatuun. (Diabetes: Kéypa
hoito -suositus 2016.) Téssd luvussa kdydddn lapi diabeteksen mééritelmé ja eri

diabetestyypit.
2.1 Diabeteksen méiritelmé

Diabetes on ryhméd erilaisia ja eriasteisia sairauksia, joita yhdistdd veren
sokeripitoisuuden liiallinen kohoaminen Se ei ole tarttuva sairaus, eikd se aiheudu
sokerin syOmisestd (Saranheimo 2015, 9.) Diabeteksessa joko insuliinin eritys tai
insuliinin vaikutus ovat puutteellisia (Lahtela 2008, 11). Diabetes jaetaan yleensi

kahteen pddmuotoon, tyypin 1 ja tyypin 2 diabetekseen (Mustajoki 2015).

Diabeteksessa veriplasman glukoosipitoisuus eli verensokeri on pysyvisti yon
paaston jilkeen 7,0 mmol/l (millimoolia litrassa) tai suurempi. Terveen ihmisen
verensokerin yldraja on 6, 0 mmol/l. Jos paastoverensokeri on vililld 6,1—6,9

mmol/l, niin se méairitellddn heikentyneeksi paastosokeriksi. (Mustajoki 2015.)

Riittdméttomaisti hoidetussa tai tuoreessa diabeteksessa verensokeripitoisuus on
jatkuvasti liian suuri ja timi aiheuttaa useita oireita. Sokeri poistuu verenkierrosta
munuaisten kautta virtsaan ja vie mukanaan nesteitd sekd energiaa. Tdma aiheuttaa
virtsaméérien kasvua, janon tunteen voimistumista, kuivumista ja laihtumista.
Diabeteksen tyypillinen oire on myds viasymys, joka aiheutuu siitd, ettd solut eivét
kykene kayttamédn sokeria energiaksi normaalisti. Puutteellinen insuliinivaikutus
saa aikaan rasva- ja lihaskudoksen katoa, silld insuliini vaikuttaa ndiden
rakentumiseen ja sen ollessa puutteellista elimistd joutuu polttamaan lihas- ja
rasvakudosta aiheuttaen osaltaan painonlaskua. Korkea verensokeri aiheuttaa
ndkokyvyn vaihtelua ja likindkoisyyttd. Verensokerin ollessa korkea silmidn mykid

turpoaa, koska myds siind on runsaasti sokeria. (Saranheimo 2015, 11.)
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Diabeteksen ennuste ja hoito vaihtelevat diabetestyypin mukaan, joten eli

alaryhmien erottaminen on tirkedd. Diabeteksen tunnusmerkkind olevan veren
suurentuneen sokeripitoisuuden syynd voi olla insuliinin puute tai heikentynyt
vaikutus eli insuliiniresistenssi tai molemmat tekijit. Taudin méérittdminen on
monimutkaistunut ja toisin kuin aiempina vuosina, esimerkiksi ikd ei ole yhta

selked ldhtokohta tautityypin méadrittelylle kuin aiemmin. (Kaisanlahti 2008.)
2.2 Tyypin 1 diabetes

Tyypin 1 diabetes johtuu insuliinipuutteesta, joka aiheutuu haiman beetasolujen
tuhoutumisesta autoimmuuniprosessin kautta. Hoitamattomana insuliininpuutos
johtaa ketoasidoosiin, eli happomyrkytykseen, koomaan ja jopa kuolemaan
(Diabetes: Kéypé hoito -suositus, 2016.) Sairaus on helppo todeta, jos ithmisen
verensokeritaso on erittdin korkea johtuen insuliinintuotannon tdydellisestad
loppumisesta (Kaisanlahti 2008). Sairauden syntyyn vaikuttavat sekd perintd- etti
ympdristotekijit (Diabetes: Kdypa hoito -suositus, 2016), mutta edelleenkdin ei
tarkasti tiedetd, mikéd aiheuttaa solusaarekkeita tuhoavan autoimmuuni-ilmion
(Mustajoki 2015). Suomessa noin 10—20 % diabetesta sairastavista sairastaa
tyypin 1 diabetesta (Saranheimo 2015, 15). Tyypin 1 diabetekseen sairastutaan
yleensé alle 40-vuotiaana, mutta siihen voi sairastua milloin vain, vanhuudessakin

(Saranheimo 2015, 15).
2.3 Muut diabetestyypit

Seuraavissa alaluvuissa esitelldén lyhyesti muut diabetestyypit kuin tyypin 1

diabetes.
2.3.1 LADA- diabetes

LADA (Latent Autoimmune Diabetes in Adults) on aikuisidlld alkava, hitaasti
autoimmuunitulehduksen kautta insuliininpuutteeseen johtava diabeteksen
alamuoto, jota sairastaa noin 10 % aikuisena diabetekseen sairastuneista. Tatd
diabeteksen muotoa sairastavat eivit yleensd ole ylipainoisia ja se on naisilla

yleisempi kuin miehilld. (Saranheimo 2015, 18.) Tdméa diabetesmuoto muistuttaa
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tyypin 2 diabetesta, mutta LADAssa insuliininpuute kehittyy nopeammin kuin

tyypin 2 diabeteksessa ja hitaammin kuin tyypin 1 diabeteksessa. Ainakin puolet
LADA- potilaista tarvitsee insuliinihoitoa jossain vaiheessa (Diabetes: Kéypa hoito

-suositus 2016).
2.3.2 Tyypin 2 diabetes

Tyypin 2 diabetes alkaa yleensé aikuisidlld (Diabetes: Kédypa hoito -suositus 2016),
nykydén ei kuitenkaan ole harvinaista tavata tyypin 2 diabetesta tai sen esiastetta jo
nuorilla (Kaisanlahti 2008). Tyypin 2 diabeteksen lisddntyminen liittyy
keskivartalolihavuuden  kehittymiseen,  ylipainoisuuteen  ja  liikunnan
vihentymiseen. Tyypin 2 diabetes esiintyy tyypillisesti suvuittain ja on vahvasti
perinndllinen. Jos toisella vanhemmista on tyypin 2 diabetes, jokaisen lapsen
sairastumisriski on 40 %. (Saranheimo 2015,19.) Sairauteen liittyvit seké
insuliininpuute ettd insuliiniresistenssi, eli insuliinin heikentynyt vaikutus.
Insuliinintuotanto  on  ihmisen tarpeisiin  ndhden riittdimédton, koska

insuliiniresistenssi lisdd insuliinin tarvetta. (Diabetes: Kéypé hoito -suositus 2016.)

Tyypin 2 diabeteksen oireet vaihtelevat hyvin paljon ihmisestd riippuen ja
sairauden tunnistamisesta puuttuvat selkeédt tunnusmerkit eli diagnostiset kriteerit
(Kaisanlahti 2008). Tyypin 2 diabeetikko on yleensd ylipainoinen ja hénelld on
kohonnut verenpaine tai rasva-aineenvaihdunnan héirid0 eli metabolinen
oireyhtymi. Suomessa diagnosoiduista diabeetikoista noin 75 % sairastaa tyypin 2

diabetesta (Diabetes: Kédypé hoito -suositus 2016.)
2.3.3 Mitokondriaalinen diabetes

Mitokondriaalinen diabetes (mitochondrial diabetes with deafness) on harvinainen
diabetesmuoto, joka periytyy vain didiltd ja johtuu mitokondrinaalisen DNA:n
mutaatiosta. Kirjavaan taudinkuvaan kuuluu useimmiten kuulon heikkenemis,
neurologisia oireita, pienikokoisuutta ja lihasoireita. Hoito vaihtelee lievésti
tablettihoidosta insuliinin  puutoksesta johtuvaan insuliinihoitoon taudin
vaikeusasteen mukaan. Tauti voi olla pysyva tai ohimeneva. (Diabetes: Kdypé hoito

-suositus 2016.)
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2.3.4 Sekundaarinen diabetes

Sekundaarisella diabeteksella tarkoitetaan diabetesta, joka on syntynyt
insuliinineritykseen ja insuliiniherkkyyteen vaikuttavien tilojen ja sairauksien
seurauksena. Niditd ovat esimerkiksi haiman sairaudet, kuten toistuvat
haimatulehdukset tai haiman poisto, raudan kertymésairaus eli hemokromatoosi,
Cushingin oireyhtymé tai kortisonihoito, feokromostyyma ja akromegalia.

(Diabetes: Kéypa hoito—suositus, 2016.)
2.3.5 Raskausdiabetes

Raskaus- eli gestaatiodiabetes tarkoittaa verensokerin kohoamista, joka todetaan
ensimmadistd kertaa raskauden aikana. Raskauden jdlkeen verensokeri yleensd
korjaantuu, mutta  verensokeri voi myOhemmin nousta uudestaan.
Raskausdiabeteksessa on suuri riski tyypin 2 diabeteksen kehittymiselle, joten
raskauden jdlkeinen seuranta on tirkedd. (Diabetes: Kéypé hoito -suositus 2016.)
Raskausdiabeteksen riskitekijoitd ovat didin ylipaino ennen raskautta, munasarjojen
monirakkulaoireyhtymd, yli 40 vuoden ikd, aiemmassa raskaudessa todettu
raskausdiabetes tai aiemmin syntynyt suurikokoinen lapsi. Raskausdiabetes ei
sindnsd aiheuta oireita. Diagnoosin myd6td diti aloittaa verensokerien seurannan.
Tavoitteena on enintddn 7—8 kilon painonnousu raskauden aikana ja

energiansaantia on syytd rajoittaa. (Tiitinen 2015.)
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3 TYYPIN 1 DIABETEKSEN HOITO

Tyypin 1 diabeteksessa haiman Lagerhansin beetasolut vaurioituvat sisdsyntyisen
tulehduksen seurauksena ja tdstd aiheutuu asteittain eteneva insuliinin puutostila.
Téstd johtuen tyypin 1 diabeetikon elimistd on tdysin riippuvainen pistoksina tai
pumpulla annettavasta insuliinista, eikd eldméd voi jatkua ilman insuliinihoitoa.

(Saraheimo 2015, 15.)

Téssé luvussa késitelldén tyypin 1 diabeteksen hoitoa teoriassa ja kidytdnndssa, eri
hoitomuotoja, verensokerin omaseurantaa sekd hoidon asettamia haasteita

varsinkin murrosidssa.
3.1 Tyypin 1 diabeteksen eri hoitomuodot

Diabeteksen hoito on sekd kokonaisvaltaista, yksilollistd ja yksilostd 1&htoisin
olevaa hoitoa. Hoidon tirkein tavoite on, ettd diabetesta sairastava oppii itse kaiken,
mitd tarvitsee omahoidossa onnistumiseen. Hoito on diabeetikon ja
hoitohenkilokunnan vélistd kumppanuutta. Hoidon perustavoite on oireettomuus ja
diabeetikon hyvid vointi joka pdivé. Jokapdivdiseen vointiin vaikuttaa se, miten
diabeetikko osaa yhdistdéd erilaiset verensokeriin vaikuttavat tekijdt, joita ovat
esimerkiksi ruoka, vastavaikuttajahormonit, sairauspdivét, tulehdukset ja stressi,
jotka nostavat verensokereita. Verensokeria puolestaan tyypin 1 diabeetikolla
laskevat insuliini ja liikkunta. Kun hoidon perusasiat ovat hallinnassa, on diabeetikon

hoitotavoitteet mahdollista saavuttaa. (Saraheimo 2015, 22, 23.)
3.2 Insuliinihoidon toteutus

Térkeintd tyypin 1 diabeteksessa on korvata puuttuva insuliinin eritys oikealla ja
henkilon arkeen sopivalla tavalla. Diabeetikko paittdd itse verensokerimittaustensa
ja tietojensa avulla ruokailuun ja liikuntaan tarvitsevansa insuliiniannokset.
Insuliinia voidaan annostella insuliinikynilld tai insuliinipumpulla. (Saraheimo
2015, 23.) Insuliineja ja insuliinin kéyttGtapoja on olemassa useita erilaisia
tarpeesta riippuen: perusinsuliini, aterioiden yhteydessd otettava ateriainsuliini,

jonka tarve arvioidaan aterian hiilihydraattimairin sekd verensokerimittausten
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mukaan ja korjausinsuliini, jota kdytetddn tilapdisesti korkeiden verensokereiden

korjaamiseen (Ilanne-Parikka 2015, 104).

Verensokeria mittaamalla diabeetikko saa tietoonsa vain verensokeripitoisuuden,
mutta ei insuliinipitoisuutta. Téstd syystd kaikkien diabeetikon hoitoon
osallistuvien sekd varsinkin diabeetikon itse tulee tuntea kéytOssddn olevan
insuliinin tai insuliinien vaikutustapa, annostelu ja vaikutuksen kesto. (Ilanne-

Parikka 2015, 237).

Insuliinivalmisteet jaetaan vaikutusaikojensa perusteella pikavaikutteisiin,
lyhytvaikutteisiin ja pitkdvaikutteisiin. Vaikutus alkaa insuliinista riippuen 10—4
tunnissa ja kestdd 3—42 tuntia. Liséksi on olemassa sekoiteinsuliineja, jotka ovat
samaan aikaan pitkdvaikutteisia ja lyhyt- tai pikavaikutteisia insuliineja. (Ilanne-

Parikka 2015, 237, 238).

Annostelutavan ja kdyton mukaan insuliinit jaetaan perus- ja ateriainsuliineihin.
Perusinsuliinit vastaavat diabeetikon jatkuvasta insuliinin tarpeesta erityisesti
aterioiden viélilld ja yolld. Perusinsuliini tulisi aina annostella sddnnoéllisesti.
Ateriainsuliinit ovat pika- ja lyhytvaikutteisia. Niitd kédytetdén silloin, kun syoddin
verensokerin méérddn vaikuttavia hiilihydraatteja tai korjataan véliaikaisesti liian

korkeaa verensokeria. (Ilanne-Parikka 2015, 237)

Insuliinia  annostellaan  joko  yksikkoruiskulla,  insuliinikyndlld  tai
insuliinipumpulla. Diabeetikko saa yksikkoruiskut, monikéyttokynét ja kyndneulat
maksutta oman terveyskeskuksen hoitovilinejakelusta. Nykyisilld vilineilld

insuliinin pistiminen on melkein kivutonta ja vaivatonta. (Nikkanen 2015, 253.)

Insuliinikynit ovat tarkoitettu jokapdividiseen insuliinin annosteluun. Insuliini on
kynén sisdlld olevassa sdiliossd. Kynilld pistiminen on melko huomaamatonta ja
sitd voi kuljettaa helposti mukana. Insuliinikyndén liitettdvd kynidneula, jolla
insuliini pistetdédn ihon alaiseen rasvakudokseen, suositellaan vaihdettavaksi
jokaisella pistokerralla. Sopivia pistopaikkoja ovat vatsa, pakara ja reidet.

(Nikkanen 2015, 253, 254, 259.)
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Insuliinipumppu on insuliinin jatkuvaan annosteluun tarkoitettu véline, joka

sijaitsee kehon ulkopuolella ja on kannettava. Pumppu annostelee séhkdmoottorilla
thoon kiinnitetyn kanyylin kautta insuliinin ihonalaiseen kudokseen. Pumppu ei
itsessddn hoida diabetesta, vaan on insuliinin annostelulaite. (Sane& Ojalammi
2015, 324.) Insuliinipumppuhoidossa kiytetddn vain pika- tai lyhytvaikutteista
insuliinia. Pistoshoitoon verrattuna pumpusta tulee insuliinia jatkuvana fuusiona
(basaali) ja ateriainsuliini otetaan erillisind lisdannoksina (bolukset) (Ilanne-

Parikka 2015, 237).
3.3 Verensokerin seuranta

Kaikkia diabeetikkoja kannustetaan seuraamaan itse verensokereitaan.
Verensokerin omaseuranta on tarkoitettu padsaiantdisesti diabeetikon tydkaluksi,
jonka avulla hin voi tarvittaessa ~muuttaa hoitoaan ja  seurata
verensokeritasapainoaan. Verensokeri mitataan sormenpéésti ja mittaamista varten
tarvitaan verenpisaran talteen ottamista varten niytteenottolaite, siind kéytettavat
lansetit sekd verensokerimittari ja verensokerimittausliuskat. Verensokeri mitataan
yksilOstd ja tarpeesta riippuen muutama kerta piivassé tai jopa kymmenen kertaa

pdivéssd. (Ronnemaa & Leppiniemi 2015, 85, 86.)
3.4  Diabeteksen hoidon erityispiirteet

Tyypin 1 diabeetikoiden mdird kasvaa niin kansainvilisesti kuin kansallisestikin.
Kysymykset varsinkin sairauden jatkuvaan hoitoon liittyen ovat oleellisia ja
diabeetikoiden eldménlaadun on todettu olevan verrokkivdestod huonompaa.
Varsinkin nuorilla aikuisilla hoitovdsymys ja emotionaalinen rasite nousevat
merkittdviksi painolastiksi. Tyypin 1 diabeteksen omahoidossa on runsaasti
seikkoja, jotka saattavat altistaa visymykselle ja ahdistukselle. Kontrolloivimpia
tekijoitd diabeteksen hoitamisessa arkieldmésséd ovat sairauden asettamat rajoitteet
sekd ajankdyttd ja suunnitelmallisuus. Myos pelko lisdsairauksista voi lisété
henkistd kuormitusta. Omahoito ja sen haasteet ndkyvéat selkedsti diabeetikon
perhe-eliméssd ja perheen arkea saattavat varjostaa diabeetikon pelkotilat liian

mataliin verensokereihin liittyen. (Hayrinen 2015, 1, 2& 8.)
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3.5 Diabetes ja masennus

11—13 % diabetespotilaista on masennustila tai merkittdvid masennuksen oireita.
Jopa 50—75 %: ssa tapauksista diabeetikon masennus jai tunnistamatta. Masennus
voi usein olla psykologinen reaktio diabetekseen sairastumisessa. Itsehoito ja
hoitomyoOntyvyys eivdt ole aina ihanteellisia masentuneella potilaalla.
Masennukseen itsessddn liittyy myos verensokeritasapainoa heikentiva vaikutus ja
huono verensokeritasapaino voi pahentaa masennusta entisestddn varsinkin tyypin
1 diabeetikoilla. Hyvé hoitosuhde potilaan ja hoitavan l4ékérin vélilld on diabetesta
sairastavan masennuksen hoidon perusta. Nykyisin eniten kéytettdvien
masennuslddkkeiden pitkdaikaiskdyttd diabeetikon masennuksen hoidossa on
kyseenalaista, koska ndiden lddkkeiden pitkdaikaiseen kayttoon voi liittyd
diabeteksen kannalta epédsuotuisia metabolisia, eli aineenvaihduntaan liittyvid

vaikutuksia. (Leppdvuori 2010.)
3.6 Diabeteksen hoidon haasteet murrosiissa

Diabeteksen hyvi hoito vaatii nuorelta sdénnollisempad ja kohtuullisempaa eldméaa
kuin ikétovereilta ja nuoren on mahdollisesti muutettava elintottumuksiaan
sairastumisensa jdlkeen (Aaltonen, Ojanen, Vihunen & Vilén 2003, 404).
Diabeteksen hoidon edellytyksend on sddnndllinen ja suunniteltu liikunta, ravinto
ja sopeutuminen péivittdistd hoitoa vaativaan sairauteen. Diabetesta ei voi jattdd
hoitamatta pdivéksikédn ilman vélitonté haittaa. Hoidon tulisi jatkua keskeytymatta
kehityksen aiheuttamista myrskyistd riippumatta ja tdméd asettaa haasteita
murrosidssi. (Aalberg & Siimes 2007, 276.) Useille tyypin 1 diabetesta sairastaville
nuorille tulee yldasteidissd hoitovisymystd. Verensokerin mittaaminen ja insuliinin
pistiminen unohtuvat tai kaverien seurassa niitd ei kehdata tehdi. (Salomaa 2015,

22)

Pitkdaikaissairauksien, joissa sddnndllinen lddkitys on hoidon onnistumisen
edellytys, ongelmia ilmenee murrosiéssi ja varsinkin sen puolivdlissd. Tdmai pitee

diabetekseenkin ja diabetesta sairastava nuori saattaa kokea itsenséd terveeksi ja
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toisaalta olla tietoinen siité, ettd toinen “itsestd eriytynyt ihminen” on sairas. Talloin

suunnitellut insuliinipistokset, ravinto ja liikunta jadvédt hoitamatta, koska
kyseisessd tilanteessa nuori voi helposti vakuuttua siitd, ettd “tervettd itsed” ei
tarvitse hoitaa. Nuoret, joilla on diabetes, saattavat usein ajatella, ettd heilld on ikddn
kuin kaksi ruumista: diabeettinen ja terve. Kun ndma kaksi ruumista erkaantuvat
toisistaan diabeetikon mielikuvissa, niin hdnen pdivittdinen hoitonsa héiriintyy.
Kehityksen myotd psyykkisesti terveelld nuorella ndméa kaksi erillistd ruumista
yhtyvit ja mahdollisesti kadoksissa ollut hoitomotivaatio palautuu. (Aalberg &
Siimes 2007, 248, 276.)

Nuorta tulisi ohjata oman hoitonsa seurannassa ja toteutuksessa mahdollisimman
varhain. Jos nuori on ulkopuolisista, kuten vanhemmistaan riippuvainen, eiki selviad
jokapdiviisestd eldmistddin itsendisesti, se koetaan ndyryyttdvdnd. Diabetesta
sairastava nuori ei esimerkiksi voi yOpyé poissa vanhempiensa luota ennen kuin
hdn osaa muun muassa pistdd itselleen insuliinia. Jotta nuori saavuttaisi
kehityshaasteensa, tulisi hdntd kannustaa viettiméddn mahdollisimman normaalia

eldméi sairaudesta huolimatta. (Aaltonen ym 2003, 405.)
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4 MURROSIKA IKAVAIHEENA

Nuoruusidlld tarkoitetaan lapsuuden ja aikuisuuden viliin sijoittuvaa psyykkisté
kehitysvaihetta, ikdvuosia 12—22. Varsinainen murrosikd muodostaa nuoruusidn
alkuvaiheen ja tdmé tapahtuu tyt6illdi nopeammin kuin pojilla. Murrosikd eli
puberteetti kestdd 2—35 vuotta. Murrosidssd tapahtuu biologista ja fysiologista
kehitysti ja sen aikana lapsesta kasvaa fyysisesti aikuinen. Myos sukupuolinen ja
seksuaalinen kypsyminen alkaa murrosidn aikana. Enemmistolld terveisti nuorista
murrosikd etenee samankaltaisesti, niin yksilollinen ja usein periméstd johtuva
vaihtelevuus murrosikddn kuuluvien tapahtumien ajoituksessa, nopeudessa ja

jérjestyksessd on tavallista. (Aalberg & Siimes 2007, 15.)

Lisddntynyt hormonitoiminta sekd fyysinen kasvu murrosidssd vaikuttavat
psyykkiseen tasapainoon ja nuoruusikd onkin psykologista sopeutumista néihin
sisdisiin ja ulkoisiin muutoksiin. Fyysisen kasvun aiheuttamat psykologiset

muutokset vaativat itsen uudelleen méérittelyna. (Aalberg & Siimes 2007, 15.)

Ihmisen ensimmdiinen yksilditymisvaihe kdynnistyy lapsen kolmen ensimmaéisen
elinvuoden aikana lapsen oppiessa tekemiéin eron itsensé ja muiden vilille. Ennen
kuin nuori kykenee 10ytdmiidn uuden identiteetin, on hinen irtauduttava
lapsuudesta ja nuoruusikdd kuvataankin ihmisen toisena yksilditymisvaiheena.

(Aalberg & Siimes 2007, 15.)
4.1 Fyysinen kehitys murrosifissi

Tyton puberteetin katsotaan alkaneen, kun rintarauhaskudosta alkaa ilmaantua ja
nénni kohoaa hiukan ja tima tapahtuu tyton ollessa keskiméérin yhdentoista vuoden
ikdinen. Kuukautiset alkavat tavallisesti muutama vuosi rintojen kehityksen
alkamisen jilkeen, suomalaistytoilld noin 12—12,5-vuoden iédssd. Pojan murrosién
alkamisen luotettavana merkkiné on pidetty yli kolmen millilitran kivestilavuutta ja
poikien genitaalien muuttuminen alkaa keskimddrin vuoden idssd. Tytoilla

kasvupyrdhdys liittyy puberteetin alkuvaiheeseen, kun taas pojilla se alkaa yleensi
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vasta puberteetin keskivaiheessa ja jatkuu pidempéédn. Tytot kypsyvit tavallisesti

poikia aiemmin. (Sinkkonen 2010, 25, 26.)
4.2 Henkinen kehitys murrosiassi

Murrosidn alkuvaihe on erityisen nuorta stressaavaa ja kuohuvaa aikaa. Tytdilla
kuukautisten alkaminen merkitsee menstruaatioon liittyvid fyysisisid ja psyykkisid
muutoksia sekd arkisia hankaluuksia. Murrosién alku ja mydhdismurrosikd ovat
erityisen haavoittuvuuden aikoja psykiatrisen sairastavuuden kannalta. (Sinkkonen

2010, 30, 32,43.)
4.3 Sosiaalinen kehitys murrosiassi

Murrosikaiselld kiintymyssuhde siirtyy véhitellen omista vanhemmista kohti kodin
ulkopuolisia ihmisid. Kyse voi olla seurustelusuhteesta tai ldheisestéd ystavyydesti,
mutta monet nuoret etsivit myds aikuisia, joihin he voivat sijoittaa intensiivisidkin

tunnelatauksia. (Sinkkonen 2010, 93.)
4.4 Seksuaalinen kehitys murrosifissa

Matkalla kohti aikuisen seksuaalisuutta nuori etsii itseddn seksuaalisessa
vastavuoroisuudessa. Nuoren seksuaalisuuden kehitystd voidaan tarkastella
kolmesta eri ndkokulmasta; suhteen rakentamisesta omaan ruumiiseen,
irrottautumisena  lapsuuden vanhemmista ja  seksuaalisuuden etsimisti
ikdtovereiden seurasta. Suhteen rakentaminen oman ruumiiseen on haasteellista,
koska ongelmana on, miten nuori oppii eldmdin voimakkaiden eroottisten
halujensa ja ruumiinsa kanssa. Omaan seksuaalisuuteensa ja muuttuneeseen
ruumiinkuvaan nuori  tutustuu  itsetyydytyksen avulla. Irrottautuessaan
vanhemmistaan nuori tyostdd mielessdéin uudelleen heihin liittyvid toiveita ja
haluja. Ikdtoverien seura on kolmas alue, josta nuori etsii ratkaisua omaan
seksuaalisuuteensa. Aluksi tytot ja pojat muodostavat omat ryhminsd ja
seuraavassa vaiheessa ollaan yhdessd joukkona, jonka sisdlld alkaa muodostua

seurustelevia pareja. (Aalberg & Siimes 2007, 95, 97, 98.)
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Murrosidn aikana nuori alkaa hahmottaa muuttuvaa kehonkuvaansa ja sen péatyttya

nuorella tulisi olla kisitys omasta henkilokohtaisesta ruumiistaan, omasta
identiteetistdin ja  seksuaalisuudestaan. Ensimmdiset yhdynndt liittyvit
enimmaékseen vakituiseksi koettuihin seurustelusuhteisiin ja nuori on ensimmaéista
kertaa yhdynnédssd noin neljd vuotta ensimmdiisen suutelemiskokemuksensa
jilkeen. Nuori suutelee ensimmaéisen kerran keskiméérin murrosidn etenemisen

puolivilissi. (Aalberg & Siimes 2007, 200, 2001, 205.)
4.5  Pitkaaikaissairaus ja murrosiki

Monet nuorten pitkdaikaissairauksista havaitaan  kouluterveydenhoitajan
vastaanotolla. Sairaus voi merkitd useiden viikkojen, kuukausien ja joskus jopa ldpi
eldmén jatkuvaa hoitoa. Sairaalahoito ja — ympéristd tuovat nuoren elaméén uusia
sopeutumishaasteita ja sairaalahoitoon joutuminen voi aiheuttaa nuorelle
epavarmuuden ja turvattomuuden tunnetta. Toisaalta hoitoon pédsy voi olla myos
helpottavaa, kun epdméérdiset oireet ja huono olo ovat jatkuneet pitkddn

kotioloissa. (Aaltonen ym 2003, 403, 404.)

Nuoren kisitys itsestd saattaa muuttua sairauskeskeiseksi sairastumisen myota.
Erityisesti nuori pelkdd joutuvansa eriarvoiseen asemaan muihin saman ikéisiin
nuoriin verrattuna ja voi tuntea hipedé sairastumisestaan. Omien rajojen etsiminen
on luonnollinen osa nuoruutta. Nuori, jolla on pitkdaikaissairaus kyseenalaistaa ja
saattaa jopa lyoda laimin sairautensa vaatimaa hoitoa. Nuorella on halu unohtaa

pitkdaikaissairaus ollakseen samanlainen toisten nuorten kanssa (Aaltonen ym

2003, 404.)

Ladkdrin vastaanotolla nuori potilas on erilainen haaste kuin lapsi tai aikuinen.
Tilanteeseen vaikuttaa nuoren ikd, sukupuoli ja murrosidn vaihe. Haastavinta on
murrosidn keski- ja loppuvaiheessa, jolloin nuori on itsekeskeinen, kuten kyseiseen

ikdvaiheeseen kuuluukin. (Aalberg & Siimes 2007, 219.)

Pitkdaikaissairaan ~ murrosikdisen potilaan kanssa hoitosuhde perustuu
kumppanuuteen ja nuori on oman eliménsd asiantuntija. Nuorta kuullaan

mahdollisimman paljon tehtdessd hidnen hoitoaan koskevia péatoksia.
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Pitkdaikaissairaan nuoren hoito on laddketieteellisen hoidon  lisdksi

moniammatillista yhteisty0td nuoren ja hdanen perheensi kanssa. Nuoren onnistunut
hoitosuhde edellyttdd hyvaa suhdetta hoitavan henkilokunnan sekéd nuoren viélilla.
Nuoren eldméd voi olla antoisaa sairaudesta huolimatta ja mitd paremmin nuori
hyvéksyy sairauden osaksi itsedén, sitd paremmin hin selviytyy sen kanssa.

(Aaltonen ym 2003, 404, 405.)

Jos monitahoisia diabeteksen hoitoon liittyvid asioita ei hoideta tarkasti ja
verensokeripitoisuutta ei kontrolloida asiaankuuluvasti, niin riski vakaviin
terveysriskeihin kasvaa. Lyhytaikaisiin seurauksiin kuuluvat liian matalista ja
korkeista verensokereista, eli hypoglykemiasta ja hyperglykemiasta johtuvat
sairaskohtaukset sekéd diabeteksen aiheuttama ketoasidoosi, eli happomyrkytys.
Pitkdaikaisia hoidon laiminlyonnistd johtuvia seurauksia ovat diabeteksen
lisdsairaudet, kuten retinopatia, neuropatia sekd sydédn- ja verisuonisairaudet.

(Wasserman, Anderson & Schwartz 2017.)

Nuoruusidn kehityksen ja pitkdaikaissairauden vélissié on molemminpuolinen
suhde. Murrosién kehitys vaikuttaa itse sairauden ja sen hoidon kulkuun kun taas
sairaus vaikuttaa nuoruusién psyykkiseen ja fyysiseen kehitykseen. (Makkonen&

Pynnonen 2007.)

Vakava somaattinen sairaus saattaa vaikeuttaa lapsen kehitysvaiheeseen liittyvien
tehtdvien suorittamista, jolloin kehitys lapsesta aikuiseksi hdiriintyy. Murrosiin
alussa ja varsinaisen murrosidn aikana sisdinen ja ulkoinen &drsyketulva kasvavat
voimakkaasti. Tamén vaikutuksena psyykkiset toiminnat taantuvat. Taantuminen,
eli regressio, antaa nuoren lapsuudenaikaisille psyykkisille kokemuksille
kosketuspinnan ja mahdollisuuden késitelld niitd kehittyneempien ja parempien
voimavarojen avulla. Jos lapsuudessa on koettu vaikea sairaus, niin sen aiheuttamat
merkitykset ja kokemukset herddvit psykologisesti nuoruudessa uudelleen eloon
nuoren kéydessi elamyksellisesti ldvitse lapsuuden kokemuksiaan ja jasentidessdin
niitd. Nuori kdy ldpi lapsuudenaikaisen sairauden aiheuttaman trauman kulun
uudelleen. Sairauden aiheuttaman traumaattisen kulun késittely riippuu nuoren

kyvystéd suhtautua taantumaan ja siihen, osaako hdn kayttdad kehityksensd hyotyna
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ikdtovereitaan ja vanhempiaan, kyvystd selviytyd kehitysvaatimuksista ja

ruumiinkuvan kokonaisuuden muodostamisesta. Merkittdvdd on se, miten nuori
kykenee koostamaan mielikuvat sairaasta ruumiista ja kokemukset siitd osaksi

kehittyvii seksuaalisuutta. (Aalberg & Siimes 2007, 245.)

Sairaudesta puhumattomuus haittaa nuoruuden kehitystd ja aiheuttaa usein
tarpeettomia ongelmia. Jos lapsuudessa ilmennyttd sairautta ei ole késitelty
aikanaan perheessd, on siihen liittyva psyykkinen tyd murrosidssd kahta suurempi.
Toisinaan nuori alkaa suojella vanhempiaan sairauden aiheuttamalta kdrsimykselta
ndiden tatd ymmartdmatta tai arvostamatta, jolloin syntyy itsedén ruokkiva nuoren

edun vastainen kierre. (Aalberg & Siimes 2007, 249.)

Vakavasti sairastuminen murrosiin aikana on erityisen haasteellista, koska
psyykkinen, fyysinen, seksuaalinen ja sosiaalinen kehitys ovat juuri alkaneet.
Nuoren tullessa jélleen riippuvaiseksi vanhemmista tdmd saattaa estdd
ikdvaiheeseen kuuluvan vanhemmista irtautumisen. Nuori joutuu toisaalta
taantumaan ja toisaalta ottamaan vastuuta itsestdéin tavalla, johon hén ei ole
riittdvan kypsd. Ongelmiin vaikuttaa muun muassa se, missé kehitysvaiheessa nuori
on. Murrosidn keskivaihe, eli tyt6illd keskiméédrin 12,0 vuoden ja pojilla
keskimiérin 13,5 vuoden ikd on pahin mahdollinen sairastumisen kannalta.
Murrosidn keskivaiheessa vastuun ottamisen ja taantumisen tarve saattavat olla
poikkeuksellisen rajuja varsinkin fysiologisen tilapdisen taantuman ja vakavan
sairastumisen aiheuttaman taantuman osuessa samaan aikaan. (Aalberg & Siimes

2007, 249.)
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S HOITOON SITOUTUMINEN

Terveydenhuollossa on totuttu puhumaan komplianssista eli hoitomydntyvyydesti
ja termilld tarkoitetaan sitd, ettd potilas toimii kuuliaisesti lddkérin miédrdysten
mukaan. Nykyisin hoitosuhteen tasavertaistuttua kuvataan myds potilaan aktiivista
roolia hoitoon sitoutumisessaan ja kéyttoon on otettu hoitoon sitoutumisen termi
(adherence.) (Pitkdla & Savikko 2007.) Omahoitoon sitoutuminen on vastuullista,

joustavaa ja aktiivista omasta hoidosta huolehtimista (Laédketietokeskus 2004, 72).

Suurin osa tutkimuksista on selvittdnyt potilaiden hoitomyontyvyytta ladkehoidon
toteutumisen mukaan. Kuitenkin hoitoon sitoutumiseen kuuluu myds
terveyskdyttdytyminen. Terveyskdyttdytyminen edellyttdd paljon enemmén kuin
pelkdn madrittyjen lddkkeiden ottamisen. Esimerkkejd terveyteen vaikuttavista
kayttaytymismalleista ~ ovat  lddkédriin  hakeutuminen, annostusohjeiden
noudattaminen, rokotusten ottaminen, reseptilddkkeen noutaminen,
seurantakdyntien muistaminen sen mukaan, mitd esimerkiksi astman tai
diabeteksen itsehoito tai riittdméton litkunta edellyttavit. Hoitosuhteen laatu on
hoitoon sitoutumista médrddva tekijd ja tehokkaassa hoitosuhteessa on vallalla
ilmapiiri, jossa hoitosuunnitelma tehddén yhdessd, keskustellaan sitoutumisesta
hoitoon, tutkitaan vaihtoehtoisia hoitomuotoja ja suunnitellaan seurantaa.
Kédytdnnén hoitotyon onnistumisen ehdoton edellytys on potilaan ja
terveydenhuollon henkildston vélinen toimiva keskusteluyhteys. (Ladketietokeskus

2004, 3, 4.)

Hoitomyontyvyys  késitteend  yhdistyy ldheisesti joko potilaiden tai
terveydenhoitohenkilokunnan syyllistimiseen. Alun perin hoitomyOntyvyyteen
liittyvien ongelmien syynd pidettiin potilasta. Sittemmin huomiota ollaan
kiinnitetty myos terveydenhuollon ammattilaisten osuuteen ja nykyddn tiedetddn,
ettd hoitomyOntyvyyteen tarvitaan laaja-alaista ldhestymistapaa. Potilaan, joka

sairastaa kroonisia tauteja optimaalisen terveyden sdilyttamiseksi vaadittavien
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dynaamisten ja monimutkaisten muutosten selittimiseksi parempi kdsite on hoitoon

sitoutuminen. (Yach 2003.)

World Health Organizationin hoitoon sitoutumisen-projektin méairitelma hoitoon
sitoutumisesta on se, kuinka henkilon kéyttdytyminen, eli ruokavalion
noudattamien ja/tai eldmédntapojen muuttaminen ja ldékkeiden ottaminen, vastaa
terveydenhuollon henkilon kanssa yhdessd sovittuja ohjeita. Potilaan tulee sopia
hoidostaan yhdessd terveydenhuollon ammattihenkildiden kanssa toimien ndin
aktiivisena kumppanina. Hoitoon sitoutuminen tulee erottaa hoitomydntyvyydesti
ja olennaisin ero siind on, ettd hoitoon sitoutumisessa potilas on
hoitohenkilokunnan kanssa samaa mieltd suosituksista. (Ladketietokeskus 2004,

34)
5.1 Hoitoon sitoutumisen mittaaminen

Hoitoon sitoutumisen mittaamiseen ei ole saatavilla mitéén yksittéistd standardia ja
kirjallisuudessa onkin esitetty useita eri strategioita. Yksi tavoista on kysya
potilailta ja hoidon tarjoajilta heiddn omia arvioitaan hoitoon sitoutumiseen
liittyvistd kéytdnnoistd. Téssd tavassa on kuitenkin se ongelma, ettd
terveydenhuollon ammattilaiset tapaavat yliarvioida sitd, miten hyvin potilaat
heidédn ohjeitaan seuraavat. Potilaiden omassa arvioiden analyysissa on ollut myds
ongelmia, silld potilaat, jotka ovat laiminlydneet ohjeita ja myontédvét sen, kuvaavat
yleensd kéyttdytymistddn tarkasti, mutta potilaat, jotka kieltdvit epdonnistuneensa
ohjeiden seuraamisessa, kuvaavat suurpiirteisesti omaa kayttdytymistién.

(Lasketietokeskus 2004, 4.)

Hoitoon sitoutumisen mittaustavoissa, jotka ovat subjektiivisia, kéytetddn
standardoitua kyselykaavakkeita, jotka on tarkoitettu potilaiden tiytettavéksi.
Tyypillistd on ollut arvioida potilaan persoonallisuuden piirteitd ja ominaisuuksia,
mutta ne ovat osoittautuneet huonoiksi ennustamaan hoitoon sitoutumiseen
liittyvad kéyttdytymistd, silld ei ole olemassa henkilokohtaisiin piirteisiin liittyvid
tekijoitd, joilla voitaisiin luotettavasti ennustaa sitoutumista hoitoon. Tarkoin

médrdttyyn, ladketieteelliseen suositukseen liittyvdd kaytostd hyodyntivat
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kysymykset saattavat ennustaa paremmin tutkittavien sitoutumista hoitoon.

Vaikkakin objektiiviset strategiat saattavat aluksi vaikuttaa subjektiivisia
ldhestymistapoja paremmilta, on jokaisessa ldhestymistavassa omat puutteensa,

kun arvioidaan hoitoon sitoutumista. (Lééketietokeskus 2004, 4.)

Tehokkaan hoidon suunnittelua varten tarkka hoitoon sitoutumisen arviointi on
vélttimatontd. Hoitoon sitoutumisen arvioinnin avulla voidaan my0s varmistaa, ettd
tutkittavien henkiloiden terveydentilan muutokset johtuvat juuri suositelluista
hoitokeinoista. Luotettavaa tietoa hoitoon sitoutumisesta tarvitaan, jotta voitaisiin
tukea pddtoksid ladkityksen, hoitosuositusten ja/tai kommunikaatiotapojen

muuttamiseen liittyen. (Ladketietokeskus 2004, 4.)

Yhtékadn yksittdistd mittausmenetelmaa ei ole pystytty osoittamaan optimaaliseksi
hoitoon sitoutumisen mittaamisen suhteen. Menetelmd, joka kéayttdd monia
lahestymistapoja ja yhdistdd sekd jarkevit objektiiviset mittarit, ettd luotettavan
itsearvioinnin, on tdlld hetkelld parhaaksi arvioitu tapa mitata potilaan sitoutumista
hoitoonsa. Yhteenvetona voidaan vield todeta, ettd hoitoon sitoutumista
mittaamalla tuotetaan hyodyllistd tietoa, mutta se jad silti vain arvioksi potilaan

todellisesta kéyttdytymisestd. (Ladketietokeskus 2004, 5.)
5.2 Huonon hoitoon sitoutumisen vaikutukset

Kehittyneissd maissa vain noin 50 % pitkdaikaisia sairauksia sairastavista potilaista
sitoutuu hoitoon ja kehitysmaissa luku on vield alhaisempi. Hoidon onnistuminen
médrdytyy pddosin sen mukaan, kuinka hyvin pitkddn kestdvddn hoitoon
sitoudutaan. Monilla kroonisia sairauksia sairastavilla on vaikeuksia hoito-ohjeiden
noudattamisessa. Huono taudin hallinta johtuu tdstd. Hoidon laiminlyonti
huonontaa potilaiden eldméinlaatua, kuluttaa terveydenhuollon resursseja ja
aiheuttaa sairauden psykososiaalisia ja ladketieteellisid komplikaatioita. Kyseiset
suorat  seuraukset  yhdistettynd  huonontavat  kaikkialla =~ maailmassa
terveydenhuollolle ongelmia véestdlle asetettujen terveystavoitteiden suhteen.

(Laaketietokeskus 2004, 7, 11.)
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Hoitoon sitoutumisen ongelmia on nihtédvissé kaikkialla, missa hoito vaatii ihmisen

osallistumista. Hoitoon sitoutumisen ongelmat eivét riipu taudin vaikeusasteesta,
terveydenhuollon resurssien saatavuudesta tai sairaudesta. Hoitoon sitoutumiseen
ja sen ongelmiin vaikuttavat useat tekijdt ja vaikka jotkut tekijoistd riippuvat
potilaasta, my0s jakelujirjestelmien ja terveydenhuollon ominaisuuksilla sekd
taudilla ja sen luonteella on suuri vaikutus hoitoon sitoutumisessa.

(Lasketietokeskus 2004, 11.)
5.3 Hoitoon sitoutumisen haasteet murrosiissa

Murrosiké voi olla kriisi pitkdaikaissairaan lapsen hoidossa— néin ei kuitenkaan
valttdmaétta tarvitse olla (Vehmainen 2012). Nuori ei aina jaksa huolehtia itsestddn
ja téllaisiin tilanteisiin tulisi suhtautua syyllistimdttd ja nuorta ymmaértden.
Kuitenkin nuorelle tulisi vastaavassa tilanteessa kerrata hoidon valttdiméattomyys ja
hoidon laiminlydmisesté aiheutuvat riskit. (Aaltonen ym 2003, 405.) Pahimmillaan
murrosikd merkitsee sairauden kieltdmistd sekd hoitojen laiminlyomistd ja
esimerkiksi elintdrkedt insuliinipistokset saattavat jdddd kokonaan (Vehmainen
2012). Hoidon tavoitteena on eldminséd onnelliseksi ja hyvinvoinnistaan vastuun

ottava nuori (Aaltonen ym 2003, 405).

On arvioitu ettd 50—75 % nuorista joilla on krooninen sairaus, sitoutuu hoitoon
huonosti, eli he eivit noudata saamiaan hoito-ohjeita. Tdhdn voivat vaikuttaa
murrosidn kehitykseen liittyvit sekd yksilolliset seikat, kuten vastuun ladkehoidosta
siirtyessd vanhemmalta/ vanhemmilta lapselle, lisddntyneet konfliktit perheessd,
ikdtovereiden kanssa kdytetyn ajan lisddntyminen, vanhempien tarkkailun
viheneminen, sosiaalisekonominen asema, vdhemmistoon kuuluminen ja

riskialttiin kayttdytymisen lisddntyminen. (Wasserman ym 2017.)

Riskialttiin kdyttdytymisen lisddntyminen on normaali murrosikdén kuuluva asia.
Kuitenkin pitkdaikaissairaus lisdd riskien mahdollisuutta ja huono hoitoon
sitoutuminen voi olla nuoren terveydelle vaarallista. Varsinkin insuliinin
annosteluun liittyvét seikat voivat aiheuttaa vakavia terveydellisid seurauksia, silld

nuoret voivat ottaa hengenvaarallisia riskejd ladkehoidon suhteen— esimerkiksi
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tyypin 1 diabetesta sairastava nuori voi olla turhautunut korkeista verensokereista,

jotka eivit laske ja ottaa tietoisesti ohjeistettua enemmén insuliinia, jolloin vakavan
hypoglykemian riski kasvaa. On tirkedd puuttua ja vihentdi pitkdaikaissairauksiin
kohdistuvaa riskinottoa. (Wasserman ym 2017.) Terveyskasvatuksen tulisi olla osa
pitkdaikaissairaan nuoren hoitoa, koska hin ei yleensd eroa ikétovereista

riskikdyttdytymisen osalta (Makkonen& Pynnonen 2007).

Huonolla hoitotasapainolla voi olla vaikutusta vuosien pddhdn: jo muutaman
vuoden kestdnyt huono hoitotasapaino nuoruudessa nostaa riskid sairastua
diabeteksen lisdsairauksien kehittymiseen seuraavan 6—10 vuoden aikana

huomattavasti. (Salomaa 2015, 23.)
5.4  Hoitoon sitoutuminen ja terveydenhuollon ammattihenkilot

Hoitoon sitoutumisella on suuri vaikutus sekd terveydenhuollon resurssien
kiyttamiseen, ettd potilaiden hyvinvointiin. Potilaat ovat hyvin autonomisia
pitkdaikaissairauksien hoidossa. Kuitenkin wuseat oireet, kuten muistiin ja
motorikkaan liittyvét ongelmat, etenkin vanhuksilla, voivat hankaloittaa hoito-
ohjeiden noudattamista. My0skin monien ladkkeiden kéytto, ladkkeiden ottaminen
useina annoksina péivédssd, epdselvdt lddkelistat ja ladkityksen muutokset

heikentivét hoitoon sitoutumista. (Pitkéld & Savikko 2007.)

Nykyédénkin pelottelu ja syyllistiminen ovat monen terveydenhuollon
ammattilaisen tavallisia keinoja saada potilas noudattamaan hoito-ohjeita ja
heikosti hoitoaan toteuttavan potilaan kdytds saatetaan kokea loukkauksena
ammatillista itsetuntoa kohtaan. Hoitoon sitoutumista tukevat merkitsevésti
hyvéksyva ilmapiiri, optimismi ja ammattilaisen kyky vélittdd puolueetonta tietoa.
Parempi hoitoon sitoutuminen voi syntyé ajan mittaan kokemuksista yksilollisesta

hoidon rdétéldinnistd, kuulluksi tulemisesta ja tuesta. (Pitkdld & Savikko 2007.)

Terve ja sairas nuori kohtaavat molemmat samat ikdén liittyvit kehitykselliset
ongelmat. Nuoren tukeminen kokonaisvaltaisesti on osa pitkédaikaissairauden hyvai
hoitoa. Vaikka sairaus on kuormittava sekéd nuorelle ettd hinen perheelleen, voi

onnistumisen kokemus sairauden hoidossa kasvattaa nuoren itseluottamusta.
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Nuorta hoitavan henkilon tulisi ymmértda sairauden ja nuoruusidn kehityksen

vélinen vuorovaikutus. Vililldi hyvdn hoitosuhteen ylldpitiminen nuoruuden
haasteiden 1dpi on riittdvd vélietappi matkalla nuoren aikuisen hyvéa

terveydenhoitoa. (Makkonen& Pynndnen 2007.)

Kéaytintd on osoittanut, ettd lddkkeiden ja hoitovilineiden kehittyminen,
mahdollisuus osastolla tehtdviin verensokerin tasapainotuksiin tai tihennetyt
poliklinikkak&ynnit eivét ratkaise murrosikdisen tyypin 1 diabeetikon omahoidon
ongelmia (Salomaa 2015, 23). Perusterveydenhuollossa on parhaat mahdollisuudet
luottamuksellisen hoitosuhteen synnyttdmisestd, koska luottamus kasvaa pitkéssi
hoitosuhteessa. Luottamuksellisuus kannustaa potilasta pohtimaan omia
lahtokohtiaan hoidon suhteen. Ammattilaisten tulisi hyvéksyé se, ettd viime kddessa
potilas itse pdéttad hoidostaan ja ettd luottamuksen rakentamisella on suuri vaikutus

hoidon tuloksiin. (Pitkild & Savikko 2007.)
5.5 Hoitoon sitoutumisen vaikutukset

On viitetty, ettd hoitoon sitoutumista tukevat toimet voisivat vaikuttaa
kansanterveyteen huomattavasti enemmén kuin mikdén yksittdisen ldékehoidon
kehittiminen. Kuitenkin interventiotutkimusten kautta on saatu vain védhin tietoa

siitd, miten tdmé kdytdnndssé tulisi tehda. (Pitkdld & Savikko 2007.)
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6 HOITOON SITOUTUMINEN JA TYYPIN 1 DIABETES

Ruoan saannin, insuliinin ja litkunnan tasapainottaminen on edellytykseni tyypin 1
diabeteksen hoidossa. My0ds potilaan omahoito on keskeisessd asemassa.
Omahoitoon kuuluu, ettd potilas mukauttaa diabeteksensa hoitoa ympéristossddn ja
elimistdssdédn tapahtuneiden muutosten havainnoinnin pohjalta. Kdyttdytymiseen,
joka tdhan tihtdd, kuuluu kotona tehtivd verensokerin seuranta, ruokamdiérien,
varsinkin hiilihydraattien sovittaminen péivdn tarpeita ja kdytettdvdn insuliinin
miirad vastaavaksi, lddkkeiden (insuliini) ottaminen, sddnnolliset seurantakdynnit

ja litkkunta seké jalkojen hoito. (Ladketietokeskus 2004, 71, 72.)

Tyypin 1 diabeteksen tarpeet huomioiden hoitoon sitoutumisen méaritelma sisaltda
terveyspalvelun  tuottajien ja  potilaan  vélisen = vapaachtoisen  ja
yhteisymmaérryksessd tapahtuvan toiminnan. “Hoitoon sitoutumisen” termin liséksi
ehdotettuja méaritelmid ovat olleet omahoitoon liittyvén kdyttdytymisen hallinta”,
“yhteisty0ssd tapahtuva diabeteksen hoito” ja “potilaan tdysivaltaisuus.” Toinen
tarked késite diabeteksen hoitoon sitoutumisesta puhuttaessa on “tahaton hoitoon
sitoutumattomuus”, jolla tarkoitetaan sitd, ettd potilas luulee seuraavansa hénelle
annettuja hoito-ohjeita, mutta todellisuudessa ei tee niin puuttuvien tietojen ja

taitojen vuoksi. (Ladketietokeskus 4004, 72, 73.)
6.1 Tyypin 1 diabeteksen hoitoon sitoutumiseen vaikuttavia tekijoita

Hoitoon sitoutumiseen tyypin 1 diabetesta sairastavalla korreloivat yksilon sisdiset
tekijit, henkildiden véliset tekijdt, ympéristotekijat ja sairauden ja hoidon
ominaispiirteet. Potilaan kyvykkyys hallita omaa kéyttdytymistdan, saada hyvi
verensokeritasapaino ja ehkédistd diabeteksen synnyttimid komplikaatioita on
yhteydessd joukkoon sisdisid, ympériston ja henkildiden vélisid osatekijoitd ja
ndiden vilisid vuorovaikutuksia ei olla vield tdysin saatu selville.

(Laaketietokeskus 2004, 76, 78.)
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6.1.1 Yksilon sisdiset tekijat

Diabeteksen hoitoon sitoutumisen on todettu olevan yhteydessd yksilon siséisiin
tekijoihin liittyen seitsemddn muuttujaan, joita ovat sukupuoli, iki, itsetunto,
stressi, tehokkuus, masentuneisuus ja alkoholin viirinkdytto. (Ladketietokeskus

2004, 76).

Iin on osoitettu olevan yhteydessd onnistuneeseen insuliinihoitoon ja nuorilla
potilailla, joilla on tyypin 1 diabetes insuliinihoito on onnistuneempaa kuin
vanhemmilla diabetespotilailla. Nuoret seuraavat myds verensokeriaan vanhempaa
ikdryhmda useammin. Aikuisia tyypin 1 diabeetikkoja tarkastellessa vanhemmat
henkilot saattavat huolehtia omasta hoidostaan paremmin kuin nuoret aikuiset.
Diabeteksen hoitoon sitoutumiseen vaikuttaa myds sukupuoli, silld tutkimusten
mukaan miehet liikkuivat naisia enemmaén, mutta toisaalta noudattivat ruokavaliota
huonommin ja sOivit enemmin ndin aiheuttaen naisia huonomman hoitoon

sitoutumisen. (Ladketietokeskus 2004, 76.)

Tyypin 1 diabetespotilailla itsetunto korreloi omahoidon onnistumisen kanssa ja
huonon itsetunnon nuorilla aikuisilla on todettu olevan yhteydessd harvempaan
verensokerien mittaamiseen. Tehokkuuden ja diabeteksen hoito-ohjeisiin
sitoutumisen vilistd suhdetta on tutkittu ja on todettu, ettd tehokkuus ja autonomia
ennustavat hoitoon sitoutumista ja tyytyvdisyyttd eldmdin. Tyypin 1 diabetesta
sairastavilla nuorilla oma arvio tehokkuudesta ennustaa hoito-ohjeisiin

sitoutumista. (Ladketietokeskus 2004, 76.)

Tunne-eldmén ongelmat ja stressi vaikuttavat diabeteksen hoidon toteutumiseen ja
psykososiaalinen stressi on yhteydessd tyypin 1 diabetespotilaiden huonoon
metaboliseen kontrolliin ja hoitoon sitoutumiseen. Potilaiden emotionaalinen
rasitus ja huono hoitoon sitoutuminen ovat yhteydessé tahattomiin verensokerin
omaseurantaan ja insuliinipistoksiin liittyviin pelkoihin. Diabeetikoilla esiintyy
masennusta kaksi kertaa enemmén tavalliseen vdestoon vertaillessa. Masentuneet
sitoutuvat omahoitoon suurella todenndkdisyydelld heikommin kuin ei-

masentuneet. Masentuneilla ilmenee my6s huonoa verensokerin kontrollointia
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sekd diabeteksen aiheuttamia komplikaatioita. Diabetespotilaiden suuremmat

hoitokustannukset ovat yhteydessd masennukseen. My0s alkoholin viérinkayttd
vaikuttaa diabeteksen omahoidon laatuun ja laiminlyddyt insuliinipistokset voivat

selittyd alkoholin lisddntyneelld kaytolla. (Ladketietokeskus 2004, 76, 77.)
6.1.2 Henkiloiden viiliset tekijit

Tyypin 1 diabeteksen hoitoon sitoutumista korreloivat hoidon tarjoajan ja potilaan
vélisen suhteen sosiaalinen tuki ja suhteen laatu. Potilaan ja lddkérin vdlinen hyva
kommunikaatio parantaa hoitoon sitoutumista. Nuorilla ja lapsilla vanhempien
osallistuminen parantaa verensokerien seurantaan sitoutumista. Seké nuorilla ettd
aikuisilla raatdloity sosiaalinen tuki oli yhteydessd verensokerien seurantaan ja

insuliinin ottamisen sitoutumiseen. (Ladketietokeskus 2004, 77.)
6.1.3 Ympiristotekijit

Ympiristoon  liittyvdt  vaaratilanteet ja  ympdristotekijit  vaikuttavat
diabetespotilaiden hoitoon sitoutumiseen. Usein potilaiden tdytyy valita
diabeteksen hoidon vaativien toimenpiteiden sekd muiden eldmin tarkeiden
asioiden vélilld. Omahoidon vaatimia kdyttaytymistapoja tulisi kdyttdd ja sopeuttaa
muuttuviin tilanteisiin, kuten toissé, julkisissa tiloissa ja kotona, mutta aina tdmaé ei

onnistu. (Ladketietokeskus 2004, 78.)
6.1.4 Sairauden ja hoidon ominaispiirteet

Hoidon ja sairauden ominaispiirteisiin diabeteksessa yhdistetddn taudin kesto,
hoidon tarjonta ja hoidon monimutkaisuus. Taudin kestolla ja hoitoon
sitoutumisella on kédnteinen suhde, silli mitd kauemmin potilaalla on ollut
diabetes, sitd epitodenndkdisempdd hyvé hoitoon sitoutuminen on. Hoidon tarjonta
vaihtelee moniammatillisesta diabeteksen hoitotiimin tarjoamasta intensiivisestad
hoidosta avohoitoon perusterveydenhuollossa. Hoito-ohjeiden noudattaminen on
sitd epdtodenndkdisempdd, mitd monimutkaisempaa hoito on. (Lédédketietokeskus

2004, 75.)
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7 VERTAISTOIMINTA

Vertaistoiminnan késite tuli Suomeen 1990—Iluvun puolivilissé ja kyseinen termi
on yleistynyt etenkin vammais-, potilas-, omais- ja mielenterveystydssd. Tdma uusi
tuen ja auttamisen muoto perustui siithen, ettd ihmiset, joilla on yhteinen sairaus tai
kokemus, saavat toisiltaan sen tyyppisté tukea, jota muuta auttamistahot eivét pysty
tarjoamaan. Vertaistoiminnalla viitataan toimintaan, jossa olennaista on
samankaltaisia asioita kokeiden ja samassa eldméntilanteessa olevien ihmisten
keskindinen kokemuksien jako, tuki ja apu. Kéaytinnossd termilld viitataan
monenlaisiin toimintamuotoihin, kuten ryhmitoimintaan, yhteisollisyyteen ja
vapaamuotoiseen yhteistoimintaan. Vertaistukea voi saada myds internetin
keskustelupalstoilta,  lehtiartikkeleista, = eldminkerroista  tai  romaanien
kuvitteellisista hahmoista. Vertaistuki voi toteutua myds kahdenkeskisissa

tapaamisissa. (Laimio & Karnell 2011, 11, 13.)

Vertaistoiminnan késitteiden kirjo on laaja ja joskus tdmai aiheuttaa hammennysté.
Esimerkiksi vertaistukiryhmistd kédytetdin monia nimityksid, kuten kerho, piiri,
oma-apuryhmd, itseapuryhmd, vertaisryhméd ja tukiryhmi. Toiset toimijat ovat
méidritelmissdin tarkempia kuin toiset. (Laatikainen 2011, 5.) Vertaistoiminnasta
puhuttaessa samoilla sanoilla tarkoitetaan eri asioita ja tdméd voi aiheuttaa
hdmmennysti. Puheessa vertaistoiminta, vertaistuki ja vertaisryhmét sekoittuvat
usein. Termien yhtendistdmiselle olisi tarvetta ja eri toimijoiden
vertaistoimintamairitelmit osoittavat, ettd kyseessd on moniulotteinen toiminnan
muoto, joka kaipaisi tarkempaa ja yhtendisempdd mééritelmad. (Laimio & Karnell

2011, 12.)

Vertaisuuden késitteeseen liittyy vahvasti ajatus siité, ettd samoja asioita kokeneilla
thmisilla on kokemukseen liittyvada asiantuntumusta, jota kenelldkddn muulla ei voi

olla. Néin ollen se painottaa myds tasavertaisuutta (Laimio & Karnell 2011, 13.)

Vertaistoiminnan perustalla on kokemuksellinen asiantuntijuus ja sen arvoja ovat
toisen ihmisen kunnioitus ja tasa-arvo. Vertaistukitoimintaan osallistuminen

edellyttdd aktiivista valintaa ja usein myos toivetta hyvinvoinnin lisdéntymisesta.
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Vertaisauttamisessa on kyse uusista tavoista jdsentid yhteisollisyytté ja kokemuksia

ja se voi auttaa yksilod I0ytdméddn omat voimavaransa, ottamaan vastuuta
eldméstidin ja ohjaamaan sitd toivomaansa suuntaan. (Laimio & Karnell 2011, 12,

13)

Vertaistoimintaa voidaan organisoida ja toteuttaa monella tavalla, kuten ryhméssa
tai kahdenkeskeisesti, verkon tai puhelimen viélityksella tai kasvokkain. Tilanteiden
kisittely ja toiminnan organisointi mddrdytyy sen mukaan, miké vertaistoiminnan
toteuttamisen tapa on kyseessd. Toiminta voi organisoitua spontaanisti vailla
varsinaista  taustayhteiséd tai  jdrjeston, muun yhteison tai julkisen
palvelujdrjestelmén  kautta. Taustayhteisot jdrjestdvdt yleensd omalle
vertaistoiminnalleen jonkinlaista tukea, kuten tiloja ja ohjaajien koulutusta.
Spontaanisti syntyville vertaistoiminnoille tukea ei aina ole tarjolla, eivitka toimijat
osaa valttamattd hakeakaan sitd. Olisi hyvé, ettd myds puhtaasti kansalaisléhtoisille
vertaisverkostoille olisi saatavilla tarpeeksi tukea ja ohjausta esimerkiksi
paikallisten vapaaehtoistoiminnan keskusten tai muiden yhteistyokumppaneiden
kautta, koska vertaistuen organisointi vaatii aina jossain mddrin resursseja.

(Laatikainen 2011, 5,6.)
7.1  Vertaisryhmiit

Vertaistukiryhmd muodostuu ihmisistd, joilla ei usein ole samanlaista
eldméanhistoriaa, kuitenkin vertaisryhmien osanottajilla on jokseenkin samanlainen
elimédntilanne, joka takaa sen, ettd he tietdvdt jo valmiiksi jotain muiden
osanottajien tunteista omien kokemustensa vuoksi. Ryhmaéstd saatu empatia on
erilaista kuin ammattilaisilta, ystéviltd tai perheeltd saatu. Vertaisryhmé voi olla
ensimméinen ja jopa ainoa paikka, jossa osallistuja tulee kuulluksi omien
kysymystensd, tunteidensa, ajatustensa ja ongelmiensa kanssa. Vastavuoroinen
jakaminen edistdd turvallisuuden ja luotettavuuden tunteita, jotka ovat
henkilokohtaisien ja arkaluontoisten asioiden jakamisen vaatimus. Ryhmén
osallistujat ovat toinen toisilleen selviytymisen ja muutoksen mahdollisuuden

esimerkkeji samaistumisen kautta. (Laatikainen 2011,18,19& 25)
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Keskindinen auttaminen lisdé tunnetta omasta kyvykkyydesti ja nostaa itsetuntoa,

ryhmén osallistuja ei ole "potilas™ tai “asiakas”, vaan tasa-arvoinen jésen, jolla on
mahdollisuus muokata omaa identiteettidin omien ja muiden ryhméayhteisossa
y

kuultujen tarinoiden pohjalta (Laatikainen 2011, 19).

Vertaisuuden késite kuvaa sitd, ettd vertaisen osaaminen tai tietimys perustuu
jossain erityisessd eldmaéntilanteessa tapahtuneeseen kokemukseen, kuten
vammautumiseen tai sairastumiseen. Vertaistukiryhmissd, jotka ovat ohjattuja on
yleensd vapaachtoisohjaaja, jolta ei aina vaadita omakohtaista kokemusta
tilanteesta joka yhdistdd ryhmaéldisid. Riittd4, ettd ohjaajalla on esimerkiksi ammatin
tai koulutuksen kautta riittdvésti tietoa ryhméé yhdistévistd asiasta tai ilmiosta.

(Laatikainen 2011, 16.)

Osa oma-apuryhmien jésenistd on jyrkésti sitd mieltd, ettd vertaistuki ei toteudu
kunnolla ryhmissé, joissa vetdjand on ammatillinen ryhméanohjaaja. Osa
ammattilaisista ajattelee kuitenkin, ettd ei ole merkityksellistd onko ryhmidi
vetiméssd ammattilainen vai vertainen, silld tdrkeintd vertaistuessa on ihmisten

siitd saama tuki. (Nylund 2000, 53.)

Vertaisryhmissd yksilolld on mahdollisuus muuttua passiivisesta aktiiviseksi—
tuen vastaanottajan sijaan yksilostd tulee ryhmén aktiivinen osallistuja. Pelkka
kuunteleminenkin voi tuoda helpotusta ja tehdd osaksi ryhméa. (Laatikainen 2011,

18,19.)
7.2 Vertaistoiminta verkossa

Internetin kdyton sekd sosiaalisen median yleistyessd verkon kautta annettavan
vertaistuen maird ja tirkeys ovat lisddntyneet. Nopea ja maailmanlaajuinen verkko
tekee aktiivisten sekd kansalaisista ldhtdisin olevien ryhmien muodostamisen
mahdolliseksi. Néissd ryhmissd ithmisilld on mahdollisuus ryhtyé toimeen térkeéksi
kokemiensa asioiden nimissd ja samaistua kanssaihmisten tilanteisiin, vaikka nima
olisivat fyysisesti etddlld. Ryhmé mahdollistaa myos tuen antamisen tapahtumille

tai ilmidille tai niiden kyseenalaistamisen. (Laatikainen 2011, 71.)
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Internet on tehnyt myos sosiaalisen- eli yhteisdllisen median mahdolliseksi.

Yhteisollinen media on kayttéjalahtdistd, toiminta eldd ja padttyy seka kehittyy siind
mukana olevien ihmisten vaikuttimien mukaan. Yhteisollistd mediaa ovat
esimerkiksi erilaiset nettiyhteisot, blogit eli nettipédivikirjat, virtuaalimaailmat,
verkko-oppimisyhteisét kuten Moodle ja erilaiset yhteisopalvelut, joita ovat

esimerkiksi Facebook ja Twitter. (Laatikainen 2011, 72.)

Vertaistukiryhmit, jotka toimivat verkossa ovat osa yhteisollistd mediaa.
Vertaistuen piiriin voidaan verkon avulla tavoittaa ihmisid, jotka eivit muuten
osallistuisi vertaisryhmiin. Ndille ihmisille mahdollisuus osallistua anonyymini ja
ottaa yhteyttd matalalla kynnykselld ovat merkittdvid. Varsinkin aikuiset ja nuoret
kayttavat verkkoyhteis6jd hyvékseen useilla eri tavoilla. Verkossa toimivat
vertaistukiryhmadt voivat olla avoimia keskusteluryhmia tai suljettuja ryhmi, joihin
kayttdja luo itselleen kdyttdjatunnukset sisddnkirjautumista varten ja nimimerkin,
jota kayttdd yhteisossd. Chatissa kiytdvadn keskusteluun osallistuvat yhteisdssi
juuri silld hetkelld paikalla olevat kéyttdjat ja keskustelu on reaaliaikaista.
Kahdenkeskistd tukea verkossa saa esimerkiksi Skype-ohjelman kautta, jossa
onnistuu sekd puhelu- ja kuvayhteys. My0s privaatit keskusteluhuoneet chat-

ryhmissd mahdollistavat kahdenkeskisen vertaistuen. (Laatikainen 2011, 72, 73.)

Sairauteen ja vammautumiseen pohjaavaa vertaistukea tarjoavat verkossa
esimerkiksi potilas- ja vammaisjirjestdjen pitdimét keskusteluryhmét. Ryhmissé voi
esimerkiksi saada vinkkejda muun muassa edunvalvontaan liittyvissd asioissa ja
vaihtaa tietoa ja kokemuksia. On térkeéd, ettd vertaistukea jirjestdvét tahot, kuten
jérjestot, osaavat kéyttdd hyvikseen verkon mahdollisuuksia tuen ja tiedon
levittdmisessd, mutta hallitsevat myds riskit ja pelisddnnét, joita verkon kdyttoon

liittyy. (Laatikainen 2011, 71, 73.)
7.3 Ammattilaiset vertaistoiminnan tukena

Vertaistuki ja julkinen palvelujdrjestelmé sivuavat tosiaan melkein aina tavalla tai
toisella. Asiakas, joka kdyttdd julkisia palveluita voi saada palvelujirjestelméin

kautta tietoa hénelle soveltuvasta vertaistuesta. Asiakkaalle voidaan myo0s
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suositella vertaistukea tai hinet voidaan jopa ohjeistaa vertaistuen piiriin.

Vastaavasti vertaistuen verkossa ithmisié puolestaan ohjataan julkisten palveluiden
piiriin, vaihdetaan tietoja saatavilla olevista palveluista ja esitetdéin arvosteluja

julkista palvelujdrjestelméda kohtaan. (Laatikainen 2011,83.)

Vertaistoimintaa vahvistaa sosiaalinen ja kulttuurillinen myonteinen ilmapiiri sitd
kohtaan. Ilmapiirid vahvistaa kansalaisten kokemus oman toiminnan tirkeydesta
osana kansalais- ja hyvinvointiyhteiskuntaa. My®s julkisen sektorin ja jérjestdjen
parissa tyOskentelevdt ammattilaiset ja eri toimijoiden viliset kumppanuus- ja

yhteistydsuhteet vaikuttavat ilmapiirin syntyyn. (Laatikainen 2011,83.)
7.4  Vertaistoiminnan merkitys

Nykyisessd yhteiskunnallisessa tilanteessa, jossa vanhat yhteisomuodot, kuten
suku- ja kyldyhteisot ovat ohentuneet, on vertaistoiminta yksi keino rakentaa
kaivattua yhteisollisyyttd. Sosiaali- ja terveysturvan vuonna 2007 tuottaman Keski-
Suomen hyvinvointikatsauksen mukaan hyvinvoinnin kokemuksen kannalta
merkittivimmait tekijdt ovat luottamus omiin kykyihin ja mahdollisuuksiin,
sosiaaliset suhteet ja luottamus ihmisiin sekd koettu terveydentila. Yhteisollisuus
perustuu luottamukseen ja tima luo yksilolle turvallisuuden tunnetta. On huomattu,
ettd tietyn tulotason jilkeen hyvinvoinnin kokemus ei lisdéinny rahalla vaan
hyvinvointi on yhteydesséd aktiiviseen osallistumiseen ja vaikuttamiseen. (Laimio

& Karnell 2011, 10, 11.)

Yhteison toimintaan vapaaehtoistoiminta luo sosiaalista pddomaa ja hyvinvoinnin
lisddantymistd.  Erityisesti  vaikeissa  eldméntilanteissa  vertaistuella  ja
vapaachtoistoiminnalla olevan yhteiskunnallista merkitystd. Vertaistoiminnan eri
muodot voivat olla linkkejé seké virallisen auttamisen ettd 1dheisten tuen suuntaan.
On kuitenkin muistettava, etti vertaistoiminta ei ole terapiaa, vaikka silld on vahva
ennalta ehkdisevd merkitys. Ammattiapu ja vertaistuki eivdt ole toistensa
kilpailijoita, vaan vertaistoiminta voi olla osa sosiaali- ja terveyspalveluketjuja.
Vertaistoiminnalla on itsendinen yhteiskuntaa uudistava ja kansalaisaktiivisuutta

ilmentdva merkitys. Kansalaistoiminta tarjoaa vilittimisen ja jakamisen kanavia,
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vahvistaa heikoimpien signaaleja, luo viylid osallisuuteen ja tuottaa toivoa

vaikeuksien keskelld. Epdhierarkkisena vertaistoiminta edustaa kansalaistoimintaa,
joka kiinnostaa ja vetdd puoleensa myods nuoria. Vertaistoiminnan merkitys on
tarjota ennen kaikkea ennalta ehkiisevdd tukea. (Laimio & Karnell 2011, 11.)
Kulttuurin ~ yksilollistyminen on aiheuttanut sen, ettd ihmiset hakevat
vertaisverkostosta  yhteisollisyyttd ja  identiteetin  rakennusaineksia  ja
vertaistoiminta on vakiinnuttanut paikkansa suomalaisessa yhteiskunnassa.

(Laatikainen 2011, 5.)
7.5  Vertaistoiminta ja jirjestot

Samoja asioita kokeneiden ja samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten
keskindinen tuki on aina ollut sosiaali- ja terveydenhuollon jirjestjen ytimessa.
Jérjestdjen perustehtiviin ovat aina kuuluneet palveluntuotanto ja edunvalvonta,
varsinkin omalle jdsenistolle. Suomalaisten jdrjestjen syntymiseen vertaisten
etsimiselld ja l0ytymiselld on ollut suuri merkitys ja vertaisten kohtaamisissa on
vilittynyt kokemuksellista tietoa epdkohdista ja tarpeista. Jarjestdjen merkitys
vertaistuen tuottajana on keskeinen. Vertaistoiminta on nopeimmin kasvava
toiminta-alue jarjestdissd ja myos kansalaiset odottavat jérjestojen toteuttavan
vertaistoimintaa. Erilaiset vertaistuen kehittdimishankkeet ovat lisddntyneet
vertaistoiminnan kasvaessa ja se ndkyy esimerkiksi RAY:n avustuspditoksissa.

(Laimio & Karnell 2011, 11.)
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8 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE & TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tassd luvussa  kasitellddn  tutkimuksen  tarkoitusta, tavoitetta  seki

tutkimuskysymyksié.
8.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata yldasteikdisten tyypin 1 diabeetikoiden
kokemuksia vertaistuen merkityksellisyydestd, selvittdd millainen hoitotasapaino

nuorilla on seké kuinka aktiivisesti nuoret ovat osallistuneet vertaistoimintaan.

Tutkimuksen  tavoitteena oli selvittdd ~ miten diabeetikkonuorten
vertaistukitoimintaa voisi jatkossa kehittdd ja millaisen vertaistuen muodon he
kokevat auttavan heitd parhaiten hoitomyontyvyyden lisdédmisessé ja kehittdd sen
pohjalta vertaistukitoimintaa yhdessd opinndytteen tilaajan, Suomen Diabetesliiton
kanssa. Tutkimuksen tekijin omia tavoitteita ovat lisdtiedon kartuttaminen tyypin

1 diabeteksesta, vertaistoiminnasta seki hoitoon sitoutumisesta.
8.2 Tutkimuskysymykset
Tutkimuskysymykset olivat seuraavat:

1. Millainen diabeteksen hoitotasapaino nuorilla on?

2. Kuinka hyvin nuoret saavat tietoa ja tukea diabeteksensa hoitoon sekd omahoidon

toteuttamiseen?

3. Kuinka aktiivisesti nuoret ovat osallistuneet vertais-, jérjeston tai yhdistyksen

toimintaan?
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9 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimus toteutettiin yhteistydssd Suomen Diabetesliiton kanssa maaliskuussa
2018. Tutkimusaineisto keréttiin tutkijan laatimalla strukturoidulla e-lomakkeella,
joka ldhetettiin tutkittaville s@hkopostitse Diabetesliiton kautta. Séhkoposti
ldhetettiin 63 nuorelle tai nuoren vanhemmalle ja kyselyyn vastasi 19 tutkittavaa.

Tutkimuksen vastausprosentti oli 30.
9.1 Tutkimusmenetelmé

Tutkimus toteutettiin ~ kvantitatiivisena eli  madréllisend  tutkimuksena.
Kvantitatiivinen tutkimus kohdentuu tilastollisten menetelmien kéyttoon,
muuttujien mittaamiseen ja muuttujien vélisten yhteyksien tarkasteluun.
Hoitotieteellisessd tutkimuksessa my0s asiakkaiden ja potilaiden taustatietojen
kysyminen on tyypillistd. Kvantitatiivista 1dhestymistapaa suositellaan silloin, kun
etsitddn vastauksia tutkimuskysymyksiin, kuten tietyn ominaisuuden esiintymisti
tietyssd joukossa— tdssd tapauksessa vertaistuen merkitystd yldkouluikiisille
tyypin 1 diabeetikoille ja aktiivisuutta vertaistoimintaan osallistumisen suhteen.

(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 55, 60.)

Diabetesliitolta, jonka kanssa tutkimus tehtiin yhteisty0ssd, tuli ehdotus, ettd
tutkimuksessa voisi selvittdd miké olisi nuoria kiinnostavaa vertaistukitoimintaa.
Siten toimintaa voitaisiin kehittdd nuoria kiinnostavaksi ja sellaiseksi, ettd he

kokevat hydtyvinsé siitd mahdollisimman paljon.

Tutkimushypoteesilla tarkoitetaan mééritelmdd, jolla kuvataan kahden tai
useamman muuttujan yhteyttd miératyssd kohdejoukossa. Jos tutkija etukdteen
esittdd omia odotuksiaan tutkimustuloksista, on kyseessa niin sanottu tydhypoteesi.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 59—60.) Tissd tapauksessa
tutkimuksen tyOhypoteesina oli, ettd nuoret kokevat vertaistuen itselleen

merkitykselliseksi.
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9.2  Kohderyhmi

Kohderyhméné olivat ylédkouluikiiset nuoret, joilla on tyypin 1 diabetes ja jotka
ovat osallistuneet Diabetesliiton jérjestimélle nuorten vertaistukikurssille kesilla
tai syksylla 2017. Tavoitteena oli saada kaikki kesén ja syksyn 2017 leireille
osallistuneet yldkouluikdiset, joita on yhteenséd 89, vastaamaan kyselyyn. Nuorista
73 oli jattinyt kurssin jilkeen oman tai vanhempiensa sdhkOpostiosoitteen
Diabetesliitolle. Néistd sahkdpostiosoitteista 10 oli mennyt vanhaksi, joten kysely

saatiin lahetettyd 63 nuorelle, joista 19 vastasi.
9.3  Aineiston keruu

Aineiston keruu toteutettiin sdhkdiselld kyselylld, johon tutkittaville l&hetettiin
linkki sdhkopostitse. Linkin ldhetti tietoturvasyistd tutkijan sijaan Diabetesliiton
sihteeri. 89 kurssille osallistuneesta nuoresta 73 oli jattdnyt oman tai vanhemman
sahkopostiosoitteen, ndistd osoitteista 10 oli mennyt vanhaksi, joten viesti palautui
ja linkki meni lopulta perille 63 nuorelle tai nuoren vanhemmalle. Viestin tekstini
oli kyselylomakkeen linkin liséksi saatekirje (liite 1), jonka tarkoituksena oli avata
tutkimuksen tausta ja kannustaa tutkittavia vastaamaan kyselyyn. Aineisto keréttiin
15—22.3 vilisend aikana, eli vastausaikaa oli viikko. Viikon aikana tutkimukseen
vastasi vain 14,3% tutkittavista (n=9), joten tutkimusta jatkettiin kolmella paivalla
25.3 asti ja tutkittaville ldhetettiin sdhkopostitse muistutus kyselystd. Aikaa vastata

kyselyyn oli siis yhteensd 10 pdivéa ja kyselyyn vastasi 30,2 % nuorista (n=19).
9.4  Aineiston analyysi

Tulokset raportoitiin lukumédarind sekd prosentteina. Kysymyksistd saatu aineisto
kasiteltiin Excel-ohjelmalla. Tulokset raportoitiin kirjallisesti seké eri taulukoilla.
Hoitotieteellisessd  tutkimuksessa kuvataan yleensd taustatiedot omassa
taulukossaan ja muuttujien jakaumat omissa taulukoissaan (Kankkunen &

Vehvildinen-Julkunen 2013, 161).
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10 TUTKIMUSTULOKSET

Linkki sdhkoiseen kyselyyn ldhetettiin sdhkopostitse 73:11e kesélla tai syksylld 2017
Diabetesliiton leirille osallistuneelle nuorelle tai nuoren vanhemmalle.
Sdhkopostiosoitteista 10 oli mennyt vanhaksi, joten sihkoposti meni perille 63

nuorelle tai nuoren vanhemmalle. Vastausprosentti oli 30,2 % (n=19).
10.1 Taustakysymykset

Taustatietokysymyksistd selvidd, ettd kyselyyn vastanneista 63,2 % (n=12) oli
tyttdja ja 36,8 % (n=7) poikia. Tutkittavista enemmistd (37 %) oli 13-vuotiaita,
toiseksi eniten vastaajia (32%) oli 15-vuotiaissa. Noin viidennes vastaajista (21 %)
oli 14-vuotiaita. Véhiten vastaajia oli 16-vuotiaissa (11 %). Kuviossa 1 kuvataan
liséd vastaajien ikdjakaumaa. Vastaajista enemmisto (16 %) oli sairastunut tyypin
1 diabetekseen 8- tai 10-vuotiaana. Seuraavaksi eniten oli 4-, 6- ja 7-vuotiaina
sairastuneita. 2—3-vuotiaana oli sairastunut yhteensd 10 % (molemmissa 5%) ja
11—14-vuotiaana yhteensd 20% (5 % jokaisen ikdvuoden kohdalla) Kysymys
”Minka3 ikdisend sinulla todettiin tyypin 1 diabetes?” oli kyselylomakkeessa esitetty
vapaana  kysymyksend. Tulosten kisittelyssd  vastaukset  pyoristettiin
kokonaisluvuiksi ja vastauksista karsittiin ylimédrdinen teksti, esimerkiksi vastaus

”n. 3,5-vuotiaana” muokattiin kokonaisluvuksi 4. Tatd avaa lisda kuvio 2.
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Kuvio 1. Vastaajien ikdjakauma. Vastausten lukumééri (n=19) ja %.
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Kuvio 2. Minki ikdisid vastaajat olivat sairastuessaan tyypin 1 diabetekseen.

Vastausten lukuméérd (n=19) ja %.

Taustakysymyksissi haluttiin saada selville, miké tutkittavien
pitkdaikaisverensokeri (HbAlc) oli ja milloin se mitattiin viimeksi. Suurimmalla
osalla (47,4 %) viimeisin mitattu HbA 1c- arvo oli alle 58 mmol/mol, eli hyva (n=9).
Vastaajista 4 (21, 2 %) ilmoitti viimeisimmén HbAlc-arvonsa olleen 58—69, eli
kohtalainen. Huono HbAIc-arvo, eli yli 69 mmol/mol, oli 26,3 %: lla vastaajista

(n=5). Vastaajista 1 (5,3 %) ei muistanut viimeisintd HbAlc-arvoaan.

Yhta tutkittavaa lukuun ottamatta kyselyn vastaajien HbA 1c-arvo oltiin mitattu 0—
1 tai 1—3 kuukautta sitten. Molemmissa vaihtoehdoissa oli 47,4 % (n=9). Yhden
tutkittavan HbAlc-arvo oltiin mitattu viimeksi 3—6 kuukautta sitten. Kaikkien
tutkittavien (n=19) HbA Ic-arvo oltiin siis mitattu puolen vuoden siséédn. Vastauksia

avataan vield kuvioissa 3 ja 4.
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Kuvio 3. Tutkittavien HbAlc-arvot viimeisimmaissd mittauksessa. Vastausten

lukumééra (n=19) ja %.

W 0-1 kk sitten
M 1-3 kk sitten

W 3-6 kk sitten

Kuvio 4. Milloin tutkittavien HbAlc-arvo mitattiin viimeksi. Vastausten

lukumééra (n=19) ja %.
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10.2  Hoitoon sitoutumiseen liittyvit kysymykset

Nuorilta kysyttiin kuinka hyvin he kokevat saavansa tietoa ja tukea diabeteksensa
hoitoon diabeteshoitajalta ja diabetesldédkariltd. Vastauksia avataan vield kuvioissa
5 ja 6. Vastanneista suurin osa (47 %) koki saavansa hoitohenkilokunnalta hyvin
tietoa (n=9). 26 % vastanneista koki saavansa tietoa todella hyvin (n=5). 21 % kertoi

saavansa tukea kohtalaisesti (n=4) ja 5 % vastaajista (n=1) ei osannut sanoa.

M En 0saa sanoa
H Hyvin
H Kohtalaisesti

W Todella hyvin

Kuvio 5. Vastaajien kokemus diabeteshoitajalta ja -ladkériltd saadusta tiedosta.

Vastausten lukumééiri (n=19) ja %.

Vastaajista suurin osa (42 %) kertoi saavansa hyvin tukea diabeteksen hoitoon
diabeteshoitajalta ja diabetesladkariltd (n=8). 26 % koki saavansa tukea todella
hyvin (n=5) ja 21% kohtalaisesti (n=4). Vdhén tai huonosti tukea koki saavansa 5

% molemmissa kohdissa (n=1).
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B Huonosti

B Hyvin

B Kohtalaisesti
Todella hyvin

L AVELEN

Kuvio 6. Vastaajien kokemus diabeteshoitajalta ja -l4dkériltd saadusta tuesta

vastauksien lukumééran mukaisesti (n=19).

Tutkimukseen osallistuneista suurin osa (53 %) koki, ettd heiddn tietonsa
diabeteksen omahoitoon liittyen ovat hyvét (n=10). 37 % koki tietonsa todella
hyviksi (n=7) ja 11 % tietonsa kohtalaisiksi (n=2). Yksikdédn tutkittavista ei
vastannut tietojensa olevan melko huonot, huonot tai ettd heilld ei ole lainkaan

tietoa omahoidosta (n=0). Tét4 avaa lisdd kuvio 7.

W Hyvat
B Kohtalaiset

B Todella hyvat

Kuvio 7. Vastaajien kisitys heilld olevista diabeteksen omahoitoon liittyvistd

tiedoista. Vastausten lukumééra (n=19) ja %.
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Diabeteslddkériltd ja -hoitajalta saatuja hoito-ohjeita sanoi noudattavansa
kohtalaisesti 36,8 % (n=7), hyvin 21 % (n=4) ja todella hyvin 21 % (n=4). Melko
huonosti ohjeita kertoi noudattavansa 15,8 % (n=3) ja huonosti 5,3 % (n=1).
Yksikddn vastaajista ei valinnut kohtaa “en lainkaan”. Saatujen hoito-ohjeiden

noudattamista kuvaa kuvio 8.

21%; 1

B Kohtalaisesti

M Hyvin

M Todella hyvin
Melko huonosti

B Huonosti

Kuvio 8. Vastaajien kokemus saatujen hoito- ohjeiden noudattamisesta. Vastausten

lukumééri (n=19) ja %.

Vastaajista 100 % (n=19) kertoi saavansa tukea diabeteksensa hoitoon
vanhemmiltaan. Toiseksi eniten tukea saatiin hoitohenkilokunnalta (52,6 %),
(n=10). Kolmanneksi eniten tukea, eli 26,3 % saatiin muilta perheenjiseniltd,
ystéviltd ja muilta diabeetikoilta (kaikissa n=5). 10 % sai sisaruksiltaan tukea
diabeteksen hoitoon (n=2) ja 5,3 % koki ettei saa keneltdkddn tukea (n=1). Tuen

saamista kuvaa vield kuvio 9.
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Vanhemmilta

Hoitohenkilokunnalta

Ystavilta

Muilta diabeetikoilta

Muilta perheenjasenilta tai sukulaisilta
Sisaruksilta

En keneltdakaan

o

2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

Vastausten lukumaara

Kuvio 9. Keneltd vastaajat saavat tukea diabeteksensa hoitoon. Vastausten

lukumaira (n=19).
10.3 Kysymykset vertaistuesta

Vertaistukeen liittyvilld kysymyksillda haluttiin selvittdd miten nuoret kokevat
vertaistuen vaikuttavan hoitoon sitoutumiseensa ja selvittdd, millaisesta

vertaistukitoiminnasta nuoret kokevat eniten hyotyvénsa.

Kysymyksilld 11 ja 12 ”Oletko osallistunut johonkin diabetekseen liittyvddn
vertaisryhmédn tai toimintaan ennen kesin/ syksyn 2017 diabeteskurssia?  ja
”Oletko osallistunut johonkin Diabetesliiton tai paikallisen Diabetesyhdistyksen
jédrjestimddn toimintaan kesdn/syksyn 2017 diabeteskurssin jilkeen? > haluttiin
kartoittaa mihin vertaistoiminnan muotoihin nuoret olivat osallistuneet ennen
kurssia ja sen jdlkeen seké selvittdd, oliko kurssille osallistuminen vaikuttanut myds

muuhun vertaistoimintaan osallistumiseen.

Ennen kurssia suurin osa (47,4 %) ei ollut osallistunut mihink&én Diabetesliiton tai
paikallisen diabetesyhdistyksen jirjestimidn toimintaan (n=9). 21,2 % oli
osallistunut aiemmin perhe- tai nuortenkurssille (n=4). ”Kurssi” ollut osa kyselyn
vastausvaihtoehtoja, mutta vastaajat olivat kirjoittaneet sen avoimeen “muu’-

vastausvaihtoehtoon: “2010 samanlaiselle perhe leirille/kurssille”, “aikaisemmin

perhekurssille”, “Varalassa kaksi pdivdd (ei yon yli) kevddlld 2016 tai 2015 ja
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“perhekurssi”. Vastaajista 15,8 % oli osallistunut paikallisen diabetesyhdistyksen

tarjoamaan toimintaan, kuten retkelle, litkuntatapahtumaan tai keskusteluryhméin
(n=3). Vastaajista 10,5 % oli valinnut vastausvaihtoehdon ”en osaa sanoa” (n=2).
Yksi vastaaja oli vastannut avoimeen “muu’- vastausvaihtoehtoon “kutos luokalla

sellaiseen lyhyeen kurssiin jossa katsottiin miten esim hiilareita lasketaan” (5,3 %).

Kesén/ syksyn diabeteskurssin jilkeen huomattavasti suurin osa vastaajista (89,5
%) ei ollut osallistunut mihinkdén Diabetesliiton tai paikallisen diabetesyhdistyksen
jarjestimdin toimintaan (n=17). Vastaajista 5,3 % oli osallistunut diabeteskurssille
kesdn/ syksyn 2017 kurssin jidlkeen (n=1) ja 5,3 % vastaajista oli valinnut kohdan

”en osaa sanoa” (n=1).

74 % vastaajista oli pitdnyt yhteytti kurssilla tapaamiinsa nuoriin kurssin jélkeen
(n=14). 26 % ei ollut pitdnyt muihin kurssilla tapaamiinsa nuoriin yhteyttd (n=5).
Yhteydenpitoa késitellddn lisdksi kuviossa 10. Enemmisto, eli 58 % nuorista koki
saaneensa kurssilla ystiavin (n=11), 21% ei saanut ystivid (n=4) ja vastaajista 21 %
valitsi vastausvaihtoehdon “’en osaa sanoa” (n=4). Ystdvien saamista kuvataan vield

kuviossa 11.

HEn

M Kylla

Kuvio 10. Vastaajien yhteydenpito muihin kurssilaisiin kurssin loputtua.

Vastausten lukumééiri (n=19) ja %.
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HEn
B En osaa sanoa

W Kylla

Kuvio 11. Vastaajien kokemus kurssilla ystdvystymisestid. Vastausten lukumaird

(n=19) ja %.

Kysymyksessd numero 15 haluttiin saada selville ovatko nuoret hakeneet
vertaistukea sosiaalisesta mediasta. Vastaajista ylivoimainen enemmistd, 84,2 %
kertoi ettei ole hakenut vertaistukea mistddn sosiaalisesta mediasta (n=16).
Vastaajista 5 % kertoi saaneensa vertaistukea WhatsApp- pikaviestipalvelun kautta
(n=1), 5 % kuvien jakopalvelusta Instagramista (n=1). Yksi vastaaja (5 %) oli
kirjoittanut avoimeen vastausvaihtoehtoon "muu’: “Inspis ”, joka on Diabetesliiton
ylldpitdmd nuorille tarkoitettu verkkosivusto. Diabetesliitto julkaisee myds
“Inspis”- lehted. Kukaan tutkittavista ei valinnut vastausvaihtoehtoa

“keskustelufoorumilta” tai ”Facebookin diabetes- aiheisesta ryhmistéd/ryhmasta”.

Vertaistukea koskevissa tutkimuskysymyksissid haluttiin selvittdd myos kuinka
paljon nuoret kokevat hyoOtyvidnsd vertaistuesta ja kokivatko he saaneensa
vertaistukea kesdn tai syksyn 2017 diabeteskurssilla. Néissd kysymyksissd
kaytettiin Likert-asteikkoa vililld 6—1, jossa 6 oli “todella hyvin” ja 1 “en
lainkaan”. 36,8 % vastaajista oli valinnut vertaistuesta hyotymistd kisittelevassi
kysymyksessd vastausvaihtoehdon 3, joka on asteikon puolivélissd (n=7). 26,3 %

oli valinnut asteikosta numeron 4 (n=5) ja 15,8 % numeron 6 “’todella hyvin” (n=3).
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Asteikosta numeron 2 oli valinnut 15,8 % (n=3). Kukaan vastaajista (0 %) ei

valinnut vastausvaihtoehtoa 1 “en lainkaan”. Vertaistuen saamisen kokemusta

kasitellaan vield kuviossa 12.

Erittdin paljon [ NNENEGEGEGG 16 %
I s
IR, 26 %
37 %
I 16 %

En lainkaan 0%

0 1 2 3 4 5 6 7 8

Lukumaara

Kuvio 12. Kuinka paljon vastaajat kokevat hyotyvinséd vertaistuesta. Vastausten

lukumééri (n=19) ja %.

Kysymyksessd, jossa késiteltiin, kuinka paljon vastaajat kokivat saaneensa
vertaistukea kesdn tai syksyn 2017 diabeteskurssilla, vastaajista 36,8 % oli valinnut
asteikosta numeron 2 (n=7). Tutkittavista 26,3 % oli valinnut asteikon puolivilissi
sijaitsevan vaihtoehdon 3 (n=5) ja vastaajista 15,8 % asteikosta numeron 1 “en
lainkaan” (n=3). 10,5 % vastaajista (n=2) oli valinnut numeron 4 ja 10,5 %
vastaajista (n=2) vaihtoehdon 5. Yksikddn vastaajista ei valinnut
vastausvaihtoehtoa 6 todella hyvin”. Vertaistuen saamiseen diabeteskurssilta

liittyvdd kokemusta kisitelldén vield kuviossa 13.
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Lukumaara

Kuvio 13. Kuinka paljon vastaajat kokevat saaneensa vertaistukea kesdn/syksyn

2017 diabeteskurssilla. Vastausten lukumééra (n=19) ja %.

Kysymyksissé 18 ja 19 késiteltiin nuorten motivaatiota osallistua vertaistoimintaan
jatkossa ja millainen vertaistoiminta nuoria kiinnostaisi. Vastaajista enemmisto, 79
% oli vastannut osallistuvansa ehkd vertaistoimintaan jatkossa (n=15), 16 % oli
ilmoittanut, ettei aio jatkossa osallistua vertaistoimintaan (n=3) ja 5 %
osallistuvansa jatkossa vertaistoimintaan (n=1). Halukkuutta osallistua

vertaistoimintaan kuvaa kuvio 14.

5%; 1

M Ehka
MEn

mKylla

Kuvio 14. Tutkittavien kiinnostus osallistua jatkossa vertaistoimintaan. Vastausten

lukumééri (n=19) ja %.
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Kiinnostavia vertaistuen muotoja kartoittavassa kysymyksessa 73,7 % tutkittavista
oli vastannut retken tai matkan olevan heitéd kiinnostavaa vertaistoimintaa (n=14),
36,8 % oli kiinnostunut kurssista (n=7) ja 31,6 % sosiaalisessa mediassa olevasta
vertaistuesta (n=6). Vastaajista 26,3 % koki urheilun itseddn kiinnostavaksi
vertaistoiminnaksi (n=5). 5,3 % vastausvaihtoehdoista saivat ryhmi” ja “en osaa
sanoa” (n=1 kummassakin). Yksi vastaaja (5,3 %) oli kirjoittanut avoimen
vastausvaihtoehdon ”muu” kohdalla “leiri”. Jd4 epéselviksi tarkoittaako vastaaja
kurssia, jolloin vastaajista 42 % olisi valinnut vaihtoehdon kurssi (n=8). Kuvio 15

avaa lisdé tutkittavia kiinnostavia vertaistuen muotoja.

Retki tai matka

Kurssi

Sosiaalisessa mediassa oleva vertaistuki
Urheilutapahtuma

Keskusteluryhma

Ryhma

En osaa sanoa

Leiri

o
N
N

6 8 10 12 14

Vastausten lukumaara

Kuvio 15. Millainen vertaistoiminnan muoto tutkittavia kiinnostaa. Vastausten

lukumééri (n=19).

16
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11 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Téssd luvussa tarkastellaan tutkimuksen tuloksia, eettisyyttd ja luotettavuutta seki

mietitddn johtopdatoksid ja jatkotutkimusaiheita.
11.1 Tutkimuksen tulokset

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata yldasteikdisten tyypin 1 diabeetikoiden
hoitotasapainoa, hoitoon sitoutumista, vertaistoimintaan osallistumista ja miten
merkitykselliseksi he kokevat vertaistuen. Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd
miten diabeetikkonuorten vertaistukitoimintaa voisi jatkossa kehittdd ja millaisen
vertaistuen muodon he kokevat olevan heille mielekistd ja kehittdd sen pohjalta

vertaistukitoimintaa yhdessi opinndytteen tilaajan, Suomen Diabetesliiton kanssa.

Taustatietokysymyksid oli 4 ja varsinaisia tutkimuskysymyksid 15.
Tutkimuskysymykset liittyivét hoitoon sitoutumiseen ja vertaistukeen. Taustatieto-
ja tutkimuskysymyksillda haluttiin saada selville, millainen diabeteksen
hoitotasapaino nuorilla on, kuinka hyvin nuoret saavat tietoa ja tukea diabeteksensa
hoitoon sekd omahoidon toteuttamiseen ja kuinka aktiivisesti nuoret ovat

osallistuneet vertais-, jarjeston- tai yhdistyksen toimintaan.

Kyselyyn osallistujat olivat pddosin tytt6jd (63,2 %) ja vastaajista suurin osa (89 %)
oli alle 16- vuotiaita. Eniten vastaajia oli 13- vuotiaissa (37 %). Suurimmalla osalla
tutkittavista tyypin 1 diabetes oli puhjennut 4- 10- vuotiaana (70 %). Alle 4-

vuotiaana diabetekseen oli sairastunut 10 % tutkittavista ja 11- 14- vuotiaana 20 %.

Tutkittavien diabeteksen hoitotasapainoa selvitettiin kysymalld mika tutkittavien
pitkdaikaisverensokeri (HbAlc) oli viimeisimmadssd mittauksessa ja milloin se
mitattiin viimeksi. Suurimmalla osalla (47,4 %) viimeisin mitattu HbAlc- arvo oli
hyvi, eli alle 58 mmol/mol. Runsaalla neljdsosalla (26,3 %) viimeisin mitattu
HbAlc- arvo oli huono, eli yli 69 mmol/mol ja vajaalla neljdsosalla (21,2 %)
viimeisin mitattu HbAlc- arvo oli kohtalainen. Vastaajista yksi (5,3 %) ei muistanut

viimeisintdi HbAlc- arvoaan. Kaikkien tutkittavien (n=19) HbAlc- arvo oltiin
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mitattu puolen vuoden sisddn. Yhtd vastaajaa lukuun ottamatta arvo oltiin mitattu

0—1 tai 1—3 kuukautta sitten (molemmissa vaihtoehdoissa 47,4 %). Seka se, etta
47,4 % tutkittavista muisti viimeisimmin HbA1lc-mittauksensa olleen alle
58mmol/mol, ettd pitkdaikaisen verensokerin mittaaminen terveydenhuollossa
padsadntoisesti 0—3 kuukauden sisddn tutkittavien keskuudessa olivat tutkijalle

positiivisia yllatyksié.

Tutkittavilta kysyttiin kuinka hyvin he kokevat saavansa tietoa ja tukea
diabeteksensa hoitoon diabeteshoitajalta ja diabeteslddkariltd. Vastaajista suurin
osa (47 %) koki saavansa hoitohenkilokunnalta hyvin tietoa. Neljdsosa (26 %)
vastaajista koki saavansa tietoa todella hyvin. Vajaa neljdsosa (21 %) kertoi
saavansa tietoa kohtalaisesti ja 5 % vastaajista ei osannut sanoa. Vastaajista 42 %
kertoi saavansa hyvin tukea diabeteksen hoitoon diabeteshoitajalta ja
diabetesldékariltd. Neljdsosa (26 %) tutkittavista koki saavansa tukea todella hyvin
ja vajaa neljidsosa (21%) kohtalaisesti. Véhin tukea koki saavansa 5 % vastaajista

ja huonosti tukea kertoi saavansa myos 5 % vastaajista.

Suurin osa vastaajista koki saavansa tietoa todella hyvin tai hyvin (73 %) ja tukea
sai todella hyvin tai hyvin enemmistd (68 %) vastaajista. Koettu diabetesladkérilta
ja —hoitajalta saatu tieto ja tuki olivat samassa linjassa. Kuitenkin kysymyksess,
jossa kysyttiin diabeteksen hoidon liittyvén tiedon saamista yksikdan nuorista ei
vastannut ’vdhin” tai “huonosti”, kun tukea késittelevdssd kysymyksessd 5 %
vastauksista (n=1) oli kohtaan ”vdhdn” ja 5 % (n=1) oli kohtaan “huonosti”.
Tutkimuksessa ilmeni, ettd kokemus tuen saamisesta hoitohenkilokunnalta oli

pienempi kuin kokemus tiedon saamisesta.

Suurin osa tutkittavista (90 %) koki, ettd heilld on hyvét (53 %) tai todella hyvit
(37 %) tiedot diabeteksen omahoitoon, kuten ladkitykseen, hiilihydraattien
laskemiseen, verensokerin mittaamiseen ja litkuntaan liittyen. Tutkittavista runsas
puolikas (58 %) kertoi myds noudattavansa todella hyvin (37 %) tai hyvin (21 %)
saamiaan hoito-ohjeita. Kohtalaisesti hoito-ohjeita noudatti 37 % tutkittavista ja

melko huonosti (16 %) tai huonosti (21 %) yhteensd 37 % tutkittavista.
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Vastaajista jokainen (100 %) kertoi saavansa omahoitoon tukea vanhemmiltaan.

Sisaruksilta (10%) ja muilta perheenjdseniltd (26,3 %) sai tukea yhteensd noim
kolmannes (36,3 %). Vanhempien jilkeen eniten tukea saatiin hoitohenkilokunnalta
(52,6 %). Ystiviltd tukea sai joka neljinnes (26,3 %) ja muilta diabeetikoilta
koettiin tuen saamista yhtd paljon kuin ystéviltd (26,3 %). 10 % vastasi, ettei saa
keneltdkddn tukea diabeteksensa omahoitoon. Vastausvaihtoehtoja sai kuitenkin
valita useamman ja tuloksista voi padtelld, ettd kyseinen vastaaja oli
vastausvaihtoehdon “en keneltdkddn” lisdksi valinnut vastausvaihtoehdon

”vanhemmilta”.

Ennen kesdn ja syksyn 2017 diabeteskurssia 47,4 % nuorista ei ollut osallistunut
mihinkdin Diabetesliiton tai paikallisen diabetesyhdistyksen jdrjestimiin
toimintaan. My0Oskéddn kesdn tai syksyn diabeteskurssin jélkeen huomattavasti
suurin osa vastaajista (89,5 %) ei ollut osallistunut mihinkdin Diabetesliiton tai
paikallisen diabetesyhdistyksen jérjestiméédn toimintaan. Tdhdn saattaa vaikuttaa
se, ettd nuorilla on kulunut kurssista vasta noin 9—6 kuukautta. Vastaajista vajaa
neljannesosa (21,2 %) oli osallistunut vastaavalle nuorten- tai perhekurssille ennen
kesdn tai syksyn 2017 kurssia. Kurssin jilkeen vastaavalle diabeteskurssille oli
osallistunut 5,3 % nuorista. Kesén tai syksyn 2017 diabeteskurssin jilkeen siis vain
53 % (n=1) oli osallistunut johonkin Diabetesliiton tai paikallisen

diabetesyhdistyksen jérjestaméén toimintaan.

Selvd enemmistd (74 %) vastaajista oli pitdnyt yhteyttd kurssilla tapaamiinsa
nuoriin kurssin jilkeen. Neljdsosa (26 %) ei ollut pitdnyt muihin kurssilla
tapaamiinsa nuoriin yhteyttd. Enemmisto (58 %) nuorista koki saaneensa kurssilla
ystévin, vajaa neljdsosa (21 %) ei saanut ystdvid ja vastaajista vajaa neljdsosa (21

%) valitsi vastausvaihtoehdon en osaa sanoa”.

Vastaajista ylivoimainen enemmistd (84,2 %) kertoi ettei ole hakenut vertaistukea
mistdin sosiaalisesta mediasta. Vastaajista yhteensd 15 % oli saanut tukea
seuraavista sosiaalisen median palveluista: Diabetesliiton ylldpitimé Inspis-
verkkosivusto (5 %), kuvien jakopalvelu Instagram (5 %) ja pikaviestipalvelu

WhatsApp (5 %).



57
Vastaajista kolmasosa (36,8 %) koki hyotyvinsd vertaistuesta kohtalaisesti ja

neljdsosa melko hyvin (26,3 %). Todella hyvin sekd huonosti vastaajista koki
hy6tyvénsd yhtd suuri osa (molemmissa 15,8 %). Vastaajista noin kolmannes (36,8
%) koki saaneensa kesén tai syksyn 2017 diabeteskurssilla huonosti vertaistukea.
Neljasosa (26,3 %) kertoi saaneensa kohtalaisesti vertaistukea ja 15,8% koki, ettei
saanut vertaistukea lainkaan. Kymmenes (10,5 %) vastaajista kertoi saaneensa
vertaistukea melko huonosti tai melko hyvin kesdn tai syksyn 2017
diabeteskurssilla. Toisin kuin vertaistuen tarpeellisuuden kannalla (15,8 %), kukaan
vastaajista ei kokenut saavansa kurssilla todella hyvin vertaistukea. Vertaistuen
saamisella koettiin siis olevan enemmain hy6tyd kuin miten paljon nuoret kokivat

sitd kurssilla saaneensa.

Vastaajista selvd enemmistd (79 %) oli vastannut osallistuvansa ehki
vertaistoimintaan jatkossa. 16 % oli ilmoittanut, ettei aio jatkossa osallistua
vertaistoimintaan ja 5 % tutkittavista osallistuvansa jatkossa vertaistoimintaan.
Runsas kolmannes tutkittavista (38 %) oli vastannut retken tai matkan olevan heiti
kiinnostavaa vertaistoimintaa, viidesosa (19 %) oli kiinnostunut kurssista ja 16 %
sosiaalisessa mediassa olevasta vertaistuesta. Vastaajista 14 % koki urheilun itsedén

kiinnostavaksi vertaistoiminnaksi.

Tutkimuksen tekijin omia tavoitteita ovat lisdtiedon kartuttaminen tyypin 1
diabeteksesta, vertaistoiminnasta ja hoitoon sitoutumisesta seka tutkia, vaikuttaako
vertaistuen saaminen vertaistoimintaan osallistumiseen ja ndma tavoitteet

toteutuivat.
11.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen uskottavuus eritelldén yleensd kahteen alueeseen: reliabiliteettiin ja
validiteettiin (Karjalainen 2010, 16). Reliabiliteettia ja validiteettia kdytetdén myds
kvantitatiivisen  tutkimuksen luotettavuutta arvioidessa (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013, 189). Reliabiliteetti tarkoittaa mitattujen tulosten
pysyvyyttd sekd analyysin yhtendisyyttd. Tutkimuksen validiteetilla tarkoitetaan
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sen pitevyyttd, eli ettd aineiston perusteella tehdyt johtopdédtokset vastaavat

tutkimusongelmaa ja ovat oikeita. (Karjalainen 2010, 16.)

Validiteetti jaectaan sisdiseen ja ulkoiseen validiteettiin. Sisdisesti validiin
tutkimukseen kuuluu, ettd ulkoisia héiri6itd ei esiinny ja tutkimuksen tulokset
saadaan tutkimusasetelmasta (Karjalainen 2010, 16). Tissd tutkimuksessa
tutkimuskysymykset  esitettiin  tutkijan  itse = laatimassa  s@hkoisessd
kyselylomakkeessa ja tutkimustulokset muodostivat vastauksen tutkijan

médrittelemille tutkimuskysymyksille.

Tutkimuksen ulkoinen validiteetti tarkoittaa sitd, kuinka hyvin tutkimuksesta
saaduista tuloksista voidaan vetdd johtopditoksid tutkimuksen ulkopuoliseen
perusjoukkoon, eli tutkimuskohteiden ulkopuoliseen populaatioon liittyen
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 189). Perusedellytyksena on, ettd otos
edustaa perusjoukkoa (Karjalainen 2010, 16). Téssd tutkimuksessa perusjoukko
on yldasteikdiset tyypin 1 diabetesta sairastavat nuoret. Tutkimuksessa vastaajien
miidrd jii pieneksi (n=19), joten tutkimustuloksia ei voi popularisoida ja se
vaikuttaa tutkimuksen ulkoiseen validiteettiin negatiivisesti (Kankkunen &

Vehvildinen-Julkunen 2013, 189).

Tavoittamattomuuden ja vastaamattomuuden eli kadon (nonresponse) vuoksi
ratkaiseva otoskoko poikkeaa tavoitteesta. Tédlloin otoksesta tehtdvit padtelmat
voivat vadristyd. (Holopainen & Pulkkinen 2012, 41.) Kadossa on uhkana, etti
esimerkiksi spesifi osajoukko etsityistd tutkittavista jdd aineiston ulkopuolelle,
koska he eivdt vastaa kyselyyn tai kieltdytyvdt muilla tavoin osallistumasta
tutkimukseen. Kadon pienentdmiseen voidaan kéyttdd uusintakyselyjd, joita
kehotetaan kédyttimain korkeintaan kaksi kertaa, jotta vastaajassa ei herdd epdilysta
tutkimuksen nimettomyydestd vapaaehtoisuuteen ja anonymiteettiin perustuvan
kyselyn tullessa useaan kertaan. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 109.)
Téssd kyselyssd sahkoisen kyselylomakkeen tdyttoon annettiin viikkoa aikaa ja
kadon ehkéisemiseksi tutkittaville ldhetettiin sdhkdpostilla muistutus kyselysté ja
vastausaikaa  pidennettiin  kymmeneen pdivddn. Muistutussdhkopostissa

tasmennettiin, etti jos tutkittava on jo vastannut kyselyyn, niin viesti on aiheeton.
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Vastaajien lukumiiréd ennen sdhkdpostimuistutusta oli pieni (n=9) ja muistutuksen

jélkeen lukumééra kasvoi huomattavasti (n=19).

Reliabiliteetti tarkoittaa mittarin kykyd saada aikaan tuloksia, jotka eivit ole
sattumanvaraisia. Reliabiliteetti on suuri, jos eri mittauskerroilla tulee samanlaisia
tuloksia samasta tai samankaltaisesta aineistosta. (Holopainen & Pulkkinen 2012,
17.) Tassa tutkimuksessa kyselylomake tarkastettiin useaan otteeseen tilaajan, eli
Suomen Diabetesliiton toimesta. Kyselylomake esitestattiin ikiryhméan kuuluvilla

nuorilla, joilla ei ollut tyypin 1 diabetesta (n=5).
11.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettisyyden tulisi olla kaiken tieteellisen toiminnan ydin.
Tutkimusetiikka ja sen kehittdminen on ollut oleellinen osa niin hoitotieteellisten
kuin muidenkin tieteenalojen edistdmisessd. Tutkimusetiitkka on muodostunut
ennen kaikkea ldédketieteellisten ongelmien parissa. Tamé selittyy silld, ettd
ladketieteellisiin tutkimuksiin osallistujat ovat padsdéntoisesti ihmisid. Kankkunen

& Vehvildinen-Julkunen 2013, 211)

Tassd tutkimuksessa oleellisia tutkimuseettisid kysymyksid olivat kyselyyn
osallistuvien itsemddrddmisoikeus, aito vapaaehtoisuus, tietoinen suostumus,
anonymiteetti, oikeudenmukaisuus, haavoittuvien ryhmien sekd lasten
osallistuminen tutkimukseen (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,218—
222). Tasséd tutkimuksessa kyselyyn osallistujien itsemddrddamisoikeus turvattiin
siten, ettd heille annettiin mahdollisuus kieltdytyd osallistumasta kyselyyn.
Tietoisen suostumuksen kohtaan kuuluu se, ettid tutkittavan on oltava tietoinen
tutkimustulosten julkaisemisesta (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 219).
Tutkimustulokset keréttiin tutkijan laatimalla anonyymilld e-kyselylld ja
kyselylomakkeen saatekirjeessd kerrottiin, ettd opinndytetyd, jossa kiytetddn
vastaustuloksia, on l0ydettdvissda www.theseus.fi- sivustolta ja tutkimukseen
osallistuminen on tdysin vapaachtoista. Vain tutkija nédki e-kyselyyn tulleet
vastaukset. Tutkimukseen anottiin asianmukaisesti tutkimuslupa Suomen

Diabetesliitolta joka arvioi ja antoi luvan kyselyn suorittamiseen.
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Tutkimuseettisid kysymyksid kyetdén tarkastelemaan myos Pietarisen tutkijoille

esittdmén kahdeksan eettisen vaatimuksen listan keinoin ja tutkimus toimi ndiden
vaatimusten mukaisesti. Tutkija oli aidosti kiinnostunut aiheesta ja tiedon
kartuttamisesta tyypin 1 diabetekseen, vertaistukeen ja hoitoon sitoutumiseen
liittyen. Tutkimuksessa kéytettiin luotettavia informaation ldhteitd ja niihin
viitattiin tarkasti. Tutkija suhtautui tutkimustuloksiin puolueettomasti ja ne
analysoitiin  rehellisesti.  Tutkittavien itsemédrddmisoikeutta kunnioitettiin
korostamalla tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuutta ja tutkittavia ei
painostettu osallistumaan tutkimukseen. Saatua tieteellistd informaatiota kaytettiin
hyviéksi eettisten velvoitteiden mukaan. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2013, 211, 212).

Lasten osanottoa hoitotieteelliseen tutkimukseen voi perustella silld, ettd he tulevat
tutkimuksessa kuulluksi ja heilld olevat ajattelutavat tulevat tietoisuuteen.
Kansainvilisid suosituksia mukaillen yli 7-vuotiaat lapset, jotka ovat kykenevid
antamaan suostumuksensa kognitiivisen kehityksensd perusteella, voidaan ottaa
mukaan tutkimukseen. Tutkimuskdytdnnot vaihtelevat jirjestostd riippuen,
kuitenkin kyseisissd tapauksissa haetaan yleensd tutkimuslupa organisaatiosta.
Téssd tutkimuksessa lupa haettiin Diabetesliiton erikoisldékariltd ja tutkija sai luvan
kayttad kohdeorganisaation nimed tydssd. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2013, 222).
11.4 Johtopiatokset

Tutkimuksen vastausprosentiksi muodostui 30,2 %. Tutkimuksen tarkoitus ja
tavoite  tdyttyivdt kuitenkin  pienesti otoksesta  huolimatta  (n=19).
Tutkimustuloksista, varsinkin tutkittavien toiveista vertaistuen muotojen suhteen

voi olla hy6tyéd opinndytetyon tilaajalle.

Tutkimuksessa kévi ilmi, ettd suurin osa tutkittavista koki saavansa diabeteksen
omahoitoon liittyvii tietoa diabeteshoitajalta ja diabetesladkarilti todella hyvin tai
hyvin. Tukea diabeteksen omahoitoon hoitohenkil6kunnalta sai myds enemmistd

vastaajista. Kuitenkin vastaajien kokemus tuen saamisesta oli pienempi kuin tiedon
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vastaanottamisesta. Toisaalta yli puolet tutkittavista vastasi saavansa

hoitohenkilokunnalta tukea diabeteksensa omahoitoon ja hoitohenkilokunnalta
saatiin toiseksi eniten tukea heti vanhempien jdlkeen, ldhes kaksinkertaisesti

enemman kuin kavereilta tai muilta diabeetikoilta.

Lahes kaikki tutkittavat kokivat omaavansa todella hyvét tai hyvit tiedot
diabeteksen omahoitoon liittyviin asioihin kuten lddkitys, hiilihydraattien
laskeminen, verensokerin mittaus ja liikunta. Kuitenkin vain runsas puolet
tutkittavista kertoi noudattavansa hoito-ohjeita todella hyvin tai hyvin.
Kohtalaisesti hoito- ohjeita noudatti suurehko kolmannes ja melko huonosti tai
huonosti yhteensd runsas kolmannes. Lahes kaikki tutkittavat kokivat siis
omaavansa hyvit tiedot omahoitoon liittyen, mutta vain noin joka toinen kertoi

toteuttavansa omahoitoaan hyvin tai todella hyvin.

Vertaistuen merkitys ja diabeteskurssilta saatu vertaistuki yllatti tutkijan seka
vertaistuen merkityksen, ettd kurssilta saadun vertaistuen koetussa miérdssa.
Vastaajista suurin osa, eli suurehko kolmasosa koki hyGtyvénsd vertaistuesta
kohtalaisesti. Noin neljdsosa koki hydtyviansd melko hyvin vertaistuesta. Todella
hyvin sekd huonosti vertaistuesta koki hyotyvénsd yhté suuri osa. Kesén tai syksyn
2017 diabeteskurssilla suurin osa tutkimuksen vastaajista, huomattava kolmannes
koki saaneensa huonosti vertaistukea. Runsas neljdsosa kertoi saaneensa
kohtalaisesti vertaistukea ja vain joka kymmenes vastaaja koki saaneensa
vertaistukea melko hyvin. Yksikdén vastaajista ei kokenut saavansa kurssilla
todella hyvin vertaistukea. Vertaistuen saamisella koettiin siis olevan enemmaén

hy6tyd kuin miten paljon nuoret kokivat sité kurssilla saaneensa.

Vastaajista selvd enemmistd oli vastannut osallistuvansa ehkd vertaistoimintaan
jatkossa. Vastaajista kolme oli kertonut, ettei aio osallistua vertaistoimintaan
lainkaan jatkossa ja vain yksi vastaajista kertoi osallistuvansa jatkossa varmasti

vertaistoimintaan.

Tutkijan tyOhypoteesina oli, ettd vertaistuki on nuorille merkityksellista.

Tyo6hypoteesi oli kuitenkin ristiriidassa tutkimustulosten kanssa: suurin osa
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tutkittavista koki hyotyvinsé vertaistuesta vain kohtalaisesti.

Tutkimustuloksien pohjalta tulisi tarkastella hoitoon sitoutumisen kohdalla nuorten
hyvien omahoitoon liittyvien tietojen ja kohtalaisen hoito-ohjeiden noudattamisen
vilistd yhteyttd. Toisaalta edelliset aiheesta tehdyt tutkimukset tukevat sité, etti
arvioiden mukaan yli puolet (50—75 %) nuorista, joilla on krooninen sairaus, ei
noudata saamiaan hoito-ohjeita ja hoitoon sitoutuminen on heikkoa erindisistad
syistd riippuen (Wasserman ym 2017). Aikuistenkin keskuudessa kehittyneissé
maissa vain noin 50 % pitkéaikaisia sairauksia sairastavista potilaista sitoutuu

hoitoon (Lééketietokeskus 2004, 7).

Tulisi my®ds tarkastella, miten nuoret kokevat terveydenhuollon ammattihenkildilta
saadun tuen auttavan heitd omahoidossaan ja miten nuorten kokemusta tuen
saamisesta voisi parantaa, silld pahimmillaan murrosikd voi aiheuttaa sairauden
kieltimistd sekd hoidon laiminlyontid. Nuorta hoitavien tahojen tulisi ymmartaa
murrosidn kehityksen vaikutus diabeteksen hoitoon ja toimiva, kannustava

hoitosuhde on térked ja tavoiteltava asia.

Tarkastella voisi my0s laajemmalla mittakaavalla lahemmin sitd, mitkd olivat syini
sille, ettd tutkittavat kokivat saaneensa heikosti vertaistukea nuorten kurssilta ja
olisivatko vastaukset erilaiset, jos tutkimus toteutettaisiin vélittomasti kurssin

jélkeen tai sen aikana.
11.5  Jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksen aikana ja varsinkin tutkimustulosten analysoinnin aikana muodostui
visioita muista tutkimuksista. Tamén tutkimuksen otanta oli pieni, joten olisi
mielenkiintoista tutkia nuorten kokemusta vertaistuen saamisesta ja sen

merkityksestd laajemmalla otoksella.

Olisi myo0s kiinnostavaa tutkia, miksi nuoret kokivat saavansa kurssilla heikosti
vertaistukea eivitkd kokeneet sitd niin merkitykselliseksi kuin tutkija

tyohypoteesissaan oletti. Taminkaltaisen tutkimuksen voisi toteuttaa tekeméalla
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yksilohaastatteluita, joissa olisi avoimia kysymyksid esimerkiksi kurssipaikalla

kurssin ensimmaisend ja viimeisend padivéana.

Kiinnostava tutkimusaihe olisi myos selvittdd nuorten potilaiden kokemusta
hoitohenkilokunnalta saadusta tuesta esimerkiksi avoimen kvalitatiivisen

ryhméhaastattelun keinoin hoitopaikassa.

Tutkijaa kiinnostaisi myds henkilokohtaisesti tutkia enemmén opinndytetydssi
sivuttua tahatonta hoitoon sitoutumattomuutta, jolla tarkoitetaan sitd, ettd potilas
luulee seuraavansa hénelle annettuja hoito-ohjeita, mutta todellisuudessa ei tee niin
puuttuvien tietojen ja taitojen vuoksi. (Lédketietokeskus 4004, 72, 73.) Tété olisi

mielenkiintoista tutkia varsinkin nuorten pitkdaikaissairaiden parissa.
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LITTEET

Liite 1. Saatekirje.

Hei nuori tai nuoren vanhempi!

Opiskelen  terveydenhoitajaksi Vaasan ammattikorkeakoulussa ja teen
opinndytetydtini vertaistuen vaikutuksesta hoitoon sitoutumisessa ylakouluik&isilla

tyypin 1 diabeetikoilla.

Minulla itsellini on tyypin 1 diabetes. Olen valinnut timén aiheen, koska
diabeteksen hoitaminen voi nuoruusidssd olla vélilld haastavaa ja koen aiheen
tarkedksi ja kiinnostavaksi. Luvan kyselyn tekemiseen sekd yhteystietosi olen
saanut Suomen Diabetesliitolta, jonka jarjestimalld kurssille osallistuit kesdlld/

syksylla 2017.

Pyydén Sinua ystivallisesti vastaamaan kyselyyn oheisen sdhkoisen linkin kautta.
Kyselyyn vastaamiseen menee aikaa noin 10 minuuttia. Vastaaminen on
vapaachtoista ja vastaukset késitelldin tiysin luottamuksellisesti, vastaat
nimettomaisti ja henkildllisyytesi ei tule ilmi kyselysta tai valmiista opinndytetydsté.

Sinulla on mahdollisuus vastata kyselyyn 18.3.2018 asti.
Tyo6téni ohjaa yliopettaja Paula Hakala (xxx).

Tutkimus julkaistaan Vaasan ammattikorkeakoulun opinndytetyon ja se saatavilla

myos internetisséd osoitteessa www.theseus.fi
Jos Sinulla on kysyttidviai, vastaan kysymyksiin mielelléni.
Kiitos vastauksistasi!

Camilla Polviander

XXXX



Liite 2. Kyselylomake.

KYSELYLOMAKE
Ympyroi mielipidettési vastaava vaihtoehto.

TAUSTATIEDOT
1. Sukupuoli

1) Tytto
2) Poika

2. Ika

1) 13
2) 14
3) 15
4) 16

3. Minka ikdisend sinulla todettiin tyypin 1 diabetes?

4. Mika oli viimeisin pitkdaikaisen verensokerisi (HbAlc) tulos?

1) HbAlc alle 58 mmol/mol (7,5 %)

2) HbA1lc 58—69 mmol/mol (7,6—38,5 %)
3) HbAlc yli 69 mmol/mol (yli 8,5 %)

4) En osaa sanoa/ en muista

5. Milloin pitkdaikainen verensokerisi (HbA1c) mitattiin viimeksi?

1) 0—1 kk sitten

2) 1—3 kk sitten

3) 3—6 kk sitten

4) 6—12 kk sitten

5) yli 12 kk sitten

6) En osaa sanoa/ en muista
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HOITOON SITOUTUMINEN

Hoitoon sitoutumisella tarkoitetaan omasta hoidosta huolehtimista (esimerkiksi
ladkkeiden ottaminen, ruokavalion noudattaminen, liikunta ja verensokerin
seuraaminen) yhdessa terveydenhuollon tyontekijéiden, kuten diabeteshoitajan ja
diabeteslddkirin kanssa.

Hoitoon sitoutuminen on sitd, ettd ei vain seurata annettuja hoito-ohjeita, vaan
hyvéén terveydentilaan pyritdén yhdessé hoitavien henkildiden kanssa.

6. Kuinka hyvin koet saavasi tietoa diabeteksesi hoidosta diabeteshoitajalta
ja diabetesldédkarilta?

1) Todella hyvin
2) Hyvin

3) Kohtalaisesti
4) Viahan

5) Huonosti

6) En lainkaan
7) En osaa sanoa

7. Kuinka hyvin koet saavasi tukea diabeteksesi hoitoon diabeteshoitajalta ja
diabetesldédkarilta?

1) Todella hyvin
2) Hyvin

3) Kohtalaisesti
4) Viahan

5) Huonosti

6) En lainkaan
7) En osaa sanoa

8. Kuinka hyvit tiedot sinulla mielestdsi on diabeteksen omahoitoon
(esimerkiksi 14ékitys, hiilihydraattien laskeminen, verensokerin mittaus ja
litkunta) liittyen?

1) Todella hyvit

2) Hyvat

3) Kohtalaiset

4) Melko huonot

5) Huonot

6) Minulla ei ole lainkaan tietoa
7) En osaa sanoa
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9. Kuinka hyvin mielestdsi noudatat diabetesladkérilta ja -hoitajalta saamiasi
hoito-ohjeita?

1) Todella hyvin
2) Hyvin

3) Kohtalaisesti
4) Melko huonosti
5) Huonosti

6) En lainkaan

7) En osaa sanoa

10. Keneltd saat tukea diabeteksesi hoitoon? Voit valita usean vaihtoehdon.

1) Vanhemmilta

2) Sisaruksilta

3) Muilta perheenjdseniltd ja sukulaisilta
4) Ystavilta

5) Muilta diabeetikoilta

6) Hoitohenkilokunnalta

7) Luokkatovereilta

8) En keneltdkain

9) Joltain muulta, kenelta?




VERTAISTOIMINTA

Vertaistoiminnalla tarkoitetaan kokemusten jakamista, muiden kokemusten
ymmaértamistd omien kokemusten kautta ja molemminpuolista tukea.
Vertaistoiminta voi toteutua kahden tai useamman henkilon kesken.

11. Oletko osallistunut johonkin Diabetesliiton tai paikallisen
Diabetesyhdistyksen jarjestimdin toimintaan ennen diabeteskurssia
kesilld/kevadlla 2017? Voit valita usean vaihtoehdon.

1) Olen osallistunut Ykkdsklubi-ryhméan

2) Olen osallistunut paikallisen Diabetesyhdistyksen tarjoamaan
ryhméén tai toimintaan (retki, litkuntatapahtuma, keskusteluryhmi, jne...)

3) En ole osallistunut

4) En osaa sanoa

12. Oletko osallistunut johonkin Diabetesliiton tai paikallisen
Diabetesyhdistyksen jarjestimdin toimintaan kesin/syksyn 2017
diabeteskurssin jilkeen? Voit valita usean vaihtoehdon.

1) Olen osallistunut Ykkdsklubi-ryhméan
2) Olen osallistunut paikallisen Diabetesyhdistyksen tarjoamaan
ryhméén tai toimintaan (retki, litkuntatapahtuma, keskusteluryhmi, jne...)

3) En ole osallistunut
4) En osaa sanoa

13. Oletko pitdnyt yhteyttd kurssilla tapaamiisi nuoriin?

1) Kylla
2) En
3) En osaa sanoa

14. Koetko saaneesi kurssilta ystdvéin/ ystiavia?

1) Kylla
2) En
3) En osaa sanoa
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15. Oletko hakenut vertaistukea sosiaalisesta mediasta? Voit valita usean
vaihtoehdon

1) En

2) Keskustelufoorumilta

3) Facebookin Diabetes-aiheisista ryhmistd/ryhmésti
4) WhatsAppista

5) Muualta , mistd?

16. Kuinka paljon koet hyotyvisi vertaistuesta?

1 Todella |2 3 4 5 6 En
paljon lainkaan

17. Koetko saaneesi vertaistukea kesdn/syksyn 2017 diabeteskurssilla?

1 Todella |2 3 4 5 6 En
paljon lainkaan

18. Aiotko osallistua vertaistukitoimintaan jatkossa?

1.) Kylla
2.) Ehka
3.) En

19. Millainen toiminta muiden diabeetikkonuorten kanssa sinua kiinnostaisi?

Voit valita usean vaihtoehdon.

1.) Kurssi

2.) Urheilutapahtuma

3.) Retki tai matka

4.) Keskusteluryhma

5.) Sosiaalisessa mediassa (Facebook, WhatsApp ja keskustelupalstat)
oleva vertaistuki

6.) Ryhmai (Ykkosklubi, oman kunnan diabetesyhdistyksen jirjestima
ryhmé)

KIITOS VASTAUKSESTASI!



