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Tiivistelma

Tyypin 1 diabeteksen ilmaantuvuus on Suomessa maailman korkein. Se on kasvanut viime vuosikymmenelle
asti jatkuvasti, jonka jalkeen kasvu on vakiintunut nykyiselle tasolleen. Tyypin 1 diabeteksessa elintoiminnoille
valttdmatonta insuliinia ei enaa erity, koska haiman saarekesolut ovat tuhoutuneet. Puuttuva insuliini on kor-
vattava annostelemalla insuliinia paivittdin. Elinikdisena sairautena se vaikuttaa merkittavasti jokapaivaiseen
elamaan. Pitkaaikaissairauden hoito on sitovaa omahoitoa, joka erityisesti tietyssa nuoruuden ikdvaiheessa voi
tuntua kuormittavalta niin nuoren kuin hdnen vanhempiensakin kokemana.

Tutkimuksessa selvitettiin laadullisen kyselyn avulla tyypin 1 diabetesta sairastavien 12-17-vuotiaiden nuorten
hoitovasymysta vanhempien kokemana. Opinndytetydn tavoitteena oli tuottaa tietoa nuorten diabeetikoiden
hoitovasymyksesta ilmidna seka lisatd ymmarrysta hoitovasymyksen vaikutuksesta heidan hyvinvointiinsa
huoltajien ndkdkulmasta. Hoitovasymyksesta puhutaan silloin, kun omahoitoon motivoituminen ja siihen sitou-
tuminen on vaikeaa.

Opinnadytety® toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Tutkimuksen aineisto kerdttiin 12 avointa kysymysta si-
saltavalla séhkoiselld Webropol-kyselylomakkeella. Nettikysely julkaistiin suljetussa “Diabetes vertaistuki” -
Facebook-ryhmassa, jonka jasenet koostuvat tyypin 1 diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhemmista.
Kysely kohdennettiin vanhemmille, joiden nuorilla hoitovasymysté oli havaittu. Kyselyyn osallistui 17 vastaa-
jaa. Aineisto analysoitiin induktiivisen sisallénanalyysin avulla.

Opinnaytetyon tilaajana toimi Suomen Diabetesliitto ry, joka on noin 54 000 jasenen potilas- ja kansalaisjar-
jesto.

Taman opinndytetydn tutkimustulosten perusteella nayttaisi siltd, ettd nuoren hoitovdasymysta ei tunnisteta
tarpeeksi ajoissa. Terveydenhuoltohenkildstdn tulisi huomioida tyypin 1 diabetesta sairastavan nuoren seka
hdnen perheensad kokonaistilanne sekd voimavarat. Opinndytetydssa saadut tulokset lisdavat ymmarrysta ja
tietoutta nuorten hoitovasymyksesta.
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Abstract

The incidence of type 1 diabetes is the highest in the world in Finland. The number has been constantly grow-
ing until last decade. After that the prevalence has settled to a certain level. In type 1 diabetes human body is
unable to produce hormone insulin, which is crucial for human body functioning correctly. This happens be-
cause the cells that secrete insulin in the pancreas have been destroyed. The lack of insulin must be replaced
by dosing insulin medication daily. As a life-long illness diabetes affects crucially the everyday life of a person.
Treating a life-term illness is binding and can feel burdening especially, in a certain age in the youth. In addi-
tion, treating such an illness the parents of these young are burdened, too.

The purpose of the study was to clarify, with qualitative research survey, how parents of adolescents in the
age 12 to 17, experience the treatment fatigue their children are facing towards type 1 diabetes. The aim of
the study was to provide information about the treatment fatigue that young diabetics experience as a phe-
nomenon. Another aim was to increase understanding of the effects that treatment fatigue towards diabetes
has on the wellbeing of young diabetic from their parents’ point of view. The treatment fatigue towards the
illness is referred when it is difficult to be motivated and committed towards treating the illness.

The study was carried out as a qualitative research. The material for the study was collected with an electronic
question form that included 12 questions. The survey was published in a group in Facebook where all the
members are parents whose children have type 1 diabetes. The survey was targeted to parents whose chil-
dren had experienced treatment fatigue. There were 17 people who answered to the survey. The material was
analysed with inductive content analysis method.

The client organisation of the study was the Finnis Diabetes Association, which is a national non-governmental
organization with about 54 000 members.

Looking at the results of this study, it seems like the treatment fatigue of young people with type 1 diabetes is
not recognized early enough. People working in the health care industry should take into consideration all
things affecting the young diabetic and their family and also the available resources. The results of this study
increase understanding and knowledge of the treatment fatigue that young diabetics face.

Keywords
Type 1 diabetes, fatigue, adolescent, teen, self-management
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1 JOHDANTO

Diabetesta sairastaa jo noin 400 000 suomalaista. Heista noin 10-20 % sairastaa tyypin 1 diabe-
testa, joka on toiseksi yleisin diabetestyyppi. Tyypin 1 diabetesta sairastavien osuus kaikista diabe-
testa sairastavista on noin 50 000. Muita diabetes tyyppeja todetaan véahemman. (Ilanne-Parikka,
Niskanen, RGnnemaa & Saha 2019, 13.)

Suomessa alle 15-vuotiaista tyypin 1 diabetes todetaan kuudella henkilolla 10 000:sta. Alle 20-vuoti-
asta henkil6ista noin 600 sairastuu vuosittain. Se vastaa arviolta noin puolta vuosittain kaikista tyy-
pin 1 diabetekseen sairastuvien maarasta. Tyypin 1 diabeteksen ilmaantuvuus on Suomessa maail-
man korkein. Se on kasvanut viime vuosikymmenelle asti jatkuvasti, jonka jalkeen kasvu on vakiin-
tunut nykyiselle tasolleen. (Ilanne-Parikka 2018.) On arvioitu, etta mikali nykytrendi sailyy niin tyy-
pin 1 insuliinipuutosdiabetes yleistyy kolmanneksella 10 vuoden aikana (Insuliininpuutos-diabetes:
Kaypa hoito -suositus 2020).

Tyypin 1 diabetes elinikdisena sairautena vaikuttaa merkittavasti jokapaivaiseen eldmaan. Sen hoito
on sitovaa omahoitoa, joka erityisesti tietyssa nuoruuden ikévaiheessa voi tuntua kuormittavalta niin
nuoren kuin hdnen vanhempiensakin kokemana. Lapsen diabeteksen hoitovastuu on ensisijaisesti
lapsen vanhemmilla, mutta nuoruudessa se siirtyy vanhemmilta nuorelle. Nuorten mielestad seuranta-
kaynnit voivat olla hairitsevia ja he saattavat kokea jopa syyllisyytta diabeteksen hoitotasopainon
vaihtelusta. Fyysinen ja psyykkinen kuormittuminen, hdpedn tunteet seka sairauden hoitaminen voi-

vat heikentaa nuorten diabeteksen hoitoon osallistumista. (Seppanen, Kyngas & Kajula 2020, 3.)

Nuori voi alkaa kriittisesti kyseenalaistamaan “miksi juuri mina sairastuin” ja muun muassa kasvuun
seka kehitykseen liittyvat verensokerin vaihtelut voivat olla hyvin haastavia. Kun omahoitoon moti-
voituminen ja siihen sitoutuminen tulee vaikeaksi, puhutaan hoitovasymyksestd. Diabeetikon hoito-
vasymys tulisi tunnistaa ajoissa, koska se heikentaa sairastavan hoitotasapainoa. (Diabetestalo
2019.)

Nuoret 11-15-vuotiaat diabeetikot kokevat, ettd sairauden omahoidon vastuu tuo paljon haasteita.
He kuvaavat muun muassa riitelevansa ja olevansa huonoissa véleissé huoltajiensa kanssa seka
unohtavansa insuliinipistoksia. Nuori tasapainoilee koulun, kodin ja kroonisen sairauden aiheutta-
mien vaatimuksien valilla. (Babler & Strickland 2015, 648-650.)

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittaa tyypin 1 diabetesta sairastavien nuorten hoitovasymysta
vanhempien kuvailemana. Opinndytetydssé nuorella tarkoitetaan 12-17-vuotiaita henkil6ité seka
vanhemmalla tarkoitetaan henkil6itd, jotka ovat nuoren huoltajia. Tutkimuksen tavoitteena on tuot-
taa tietoa hoitovasymyksesta ilmiéna seka saada ymmarrys hoitovasymyksen vaikutuksesta nuorten
hyvinvointiin huoltajien nakdkulmasta.

Opinndytetydssa kaytettiin laadullista eli kvalitatiivista tutkimusmenetelm&a. Tutkimuksen aineisto
(n=17) kerattiin avoimia kysymyksia sisaltavalla Webropol-kyselylomakkeella. Kysely kohdennettiin
tyypin 1 diabetesta sairastavien nuorten vanhemmille, joiden nuorilla hoitovdasymysta oli havaittu.

Aineisto analysoitiin induktiivisen sisallénanalyysin avulla.
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Tyon tilaajana toimi Suomen Diabetesliitto ry, joka on diabetesyhdistysten muodostama valtakunnal-
lisesti toimiva kansalaisjarjestd. Jarjestd on diabeetikoiden, heidan laheistensa sekd ammattilaisten
yhteis®, joka on perustettu toimimaan kaikkien diabeetikoiden seka heidan laheisiensa tueksi. Diabe-
tesliiton tarkeita tehtdvia on antaa kasvot diabetekselle, tukea diabeetikkoja, edistda diabetes osaa-

mista seka vaikuttaa yhteiskunnallisesti. (Diabetesliitto 2019b.)

Tyypin 1 diabeteksen hoitovasymyksen varhainen tunnistaminen on tarkeda, silla pitkaaikaissairau-
den huono hoitotasapaino voi liséta liitannaissairauksien riskia. Opinndytety6 voi auttaa hoitajia seka

vanhempia tunnistamaan hoitovasymyksen merkkeja seka pohtimaan keinoja sen ehkadisemiseksi.
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2 TYYPIN 1 DIABETES SAIRAUTENA

Tyypin 1 diabetekseen sairastutaan usein alle 40-vuotiaana, mutta se ei katso kuitenkaan ikaa ja
siihen voi sairastua viela vanhuudessakin (Ilanne-Parikka ym.2019, 18). Lapsilla tyypin 1 diabetes on
toiseksi yleisin pitkdaikaissairaus ja vuosittain siihen sairastuu noin 550 alle 15-vuotiaista lasta (Stor-
vik-Syddanmaa, Tervajarvi & Hammar 2019, 203). Tyypin 1 diabetes on pitkdaikaissairaus, jonka
saanndllinen hoito vaatii jatkuvaa hoitoon sitoutumista niin potilaalta kuin hénen perheeltadn (Kivi-
niemi & Saha 2005, 6).

Sairauden taustalla voi olla perinndllinen alttius seka virusten ja suoliston omien mikrobien yhteisvai-
kutus. Edelleenkaan ei kuitenkaan tarkasti tunneta syitéd mika kenellakin aiheuttaa solusaarekkeita
tuhoavan autoimmuunitulehduksen. (Ilanne-Parikka 2018.) Vaitostutkimuksen mukaan enterovirus-
infektiot voivat altistaa tyypin 1 diabeteksen puhkeamiselle. Ne voivat myds nopeuttaa jo kdynnissa
olevaa diabetekseen sairastumista. (Oikarinen 2016, 7.) On myds tutkittu, ettd suuri lehmanmaito-
valmisteiden kulutus saattaa lisata riskia tyypin 1 diabeteksen esiasteen syntymiseen lapsilla, jotka

kuuluvat perinndlliseen riskiryhmaan (Koivusaari ym. 2020, 174.)

2.1  Tyypin 1 diabeteksen oireet ja diagnoosi

Tyypin 1 diabetes on autoimmuunisairaus, joka johtuu haiman insuliinia tuottavissa saarekkeissa
sijaitsevien beetasolujen autoimmuunitulehduksesta. Autoimmuunitulehduksen seurauksena solujen
toiminta seka niissa tapahtuva insuliinin tuotanto loppuu asteittain ja johtaa lopulta taydelliseen in-
suliinin puutteeseen. (Ilanne-Parikka 2018; Seppdnen ym. 2020, 4.) Tyypin 1 diabetes puhkeaa, kun
beetasolujen toiminnasta on jdljelld enda noin 10-20 %. Haiman tilapdinen toiminta eli remissio voi
kestdd muutamista kuukausista vuoteen, jolloin insuliinin tarve pienenee. Oma insuliinin eritys lop-
puu usein kokonaan noin viiden vuoden kuluessa sairauden puhkeamisesta. (Ilanne-Parikka ym.
2019, 18.)

Diabeteksen diagnosointiin tarvitaan tietoa plasman glukoosipitoisuudesta eli verensokeriarvosta,
joka saadaan laskimoverindytteen avulla. Terveen ihmisen verensokerin paastoarvo on 6 mmol/I tai
vahemman. Kun verensokerin paastoarvo on 6,1-6,9 mmol/l, puhutaan kohonneesta verensokerista.
(Diabetesliitto 2019a.)

Glukoosi sitoutuu hemoglobiinimolekyyleihin punasoluissa (Eskelinen 2016). HbA1c eli pitkdaikainen
verensokeriarvo kertoo punasolujen hemoglobiiniin sitoutuneen verenglukoosin maaran. Terveen
ihmisen HbA1c viitearvo on 20-42 mmol/mol, arvo 48mmol/mol viittaa jo diabetekseen. (Ilanne-Pa-
rikka ym. 2019, 118-119.) Diabeetikon HbA1c tavoitearvo riippuu ihmisen idstd, sairauden muodosta
ja sairastamisajasta. Pitkdaikainen verensokeriarvo ei kuvasta verensokerin vaihtelua, vaan antaa
keskimaaraista tietoa verensokeriarvoista edeltdvien 6—8 viikon ajalta. (Ilanne-Parikka ym. 2019,
118-121.)

Korkean verensokerin (yli 11 mmol/l) yleisia oireita ovat vasymys, jano, virtsanerityksen lisdantymi-
nen, laihtuminen seka elimistén kuivuminen. Oireet ilmaantuvat yleensé asteittain muutamien pai-

vien tai viikon aikana. Insuliininpuutos voi johtaa ketoasidoosiin eli happomyrkytykseen. Siita joh-
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tuen diagnoosin saaminen nopeasti on elintdrkead. (Ilanne-Parikka 2018.) Happomyrkytys on hen-

genvaarallinen tila, jossa insuliinin puute aiheuttaa happojen eli ketoaineiden kertymista elimistoon.
Sen oireita ovat vatsakivut, pahoinvointi, oksentelu ja asetonista johtuva hapanimeld haju hengityk-
sessd. Tila voi hoitamattomana johtaa uneliaisuuteen ja tajuttomuuteen. (Ilanne-Parikka ym. 2019,
13.)

Jokaiselle tyypin 1 diabetesta sairastavalle on tarkeaa laatia hoitosuunnitelma. Sen laatiminen perus-
tuu potilas- ja terveydenhuoltolakiin. Hoitosuunnitelma on tarked tydkalu niin diabeetikolle itselleen
kuin kaikille hoitoon osallistuville terveydenhuollon tydntekijoille. Sen teosta vastaa hoitava laakari,
mutta se laaditaan yhteisymmarryksessa potilaan tai hanen laheisen kanssa. (Ilanne-Parikka ym.
2019, 30.)

2.2 Tyypin 1 diabeteksen omahoito

Koska elimiston insuliinin tuotanto on loppunut, insuliini korvataan insuliinia annostelevalla pumpulla
tai annostelemalla insuliinia pistoksin. Tarvittava insuliiniannos maaraytyy verensokeria mittaamalla.
Ruokailu, paivarytmi ja liilkunta vaikuttavat osaltaan insuliiniannokseen. Verensokeri voidaan mitata
sormen padsta pistamalla tai sensorilla. Sormen paasta otettu nayte kertoo mittaushetken verenso-
keriarvon. (Ilanne-Parikka ym. 2019, 11.) Sensorointi on jatkuva kudossokerin mittaus menetelm3,
joka mittaa glukoosipitoisuuden soluvalinesteesta. Se ei ole yhta tarkka kuin verensokeri arvo, mutta
yleensa riittdva kaytannon hoitoon. (Diabetestalo 2018.) Hoidon muoto valitaan potilaan yksildllisten
tarpeiden mukaan. Lapsilla ja nuorilla hoitomuotoa muutetaan yleensa kasvun ja insuliini tarpeen

muuttuessa. (Storvik-Syddnmaa ym. 2019, 205.)

Tyypin 1 diabetesta sairastavan hoidon toteutumista seurataan terveydenhuollossa, josta han saa
omahoito-ohjeet. Elinikdinen insuliinin annostelu, verensokerin seuranta seka hiilihydraattimaaran
arviointi kuuluvat diabeetikon omahoitoon. Diabeteksen hoidossa l&dkari suunnittelee diabeetikon
hoidon kokonaisuuden ja maaraa laakehoidon. Diabeteshoitajan vastaanotolla kdsitellddan muun mu-
assa ladkehoidon ja omahoidon toteutusta seka selvitellddan hoitoon liittyvia henkildkohtaisia haas-
teita. (THL 2020.)

Tyypin 1 diabeteksen hoidossa potilaan omahoito on avainasemassa, mutta sen lisaksi tarvitaan
maaraaikaistarkastuksia, vastaanotolla tapahtuvia tutkimuksia seka laboratoriokokeita. Diabeetikon
tai hanen hoidostaan vastaavien on tarkeda ymmartdd mita kokeita on tarpeellista ottaa ja minka
vuoksi. Heiddn tulee myds tietad mita tutkimustulokset tarkoittavat ja kuinka niiden perusteella olisi
hyvé toimia. Kaikkien fyysisten ndkdkulmien lisdksi hoidonohjauksessa on térkeda huomioida myos

henkisen tuen tarve. (Ilanne-Parikka ym. 2019, 30.)

Lapsen sairastuminen voi olla perheelle seka lapselle itselleen shokki ja herattda monenlaisia kysy-
myksid. Lapsen vanhemmat voivat epadilla, etta ovat muun muassa hoitaneet lastaan vaarin ja syo6t-
taneet hanelle epaterveellistd ruokaa. Nuori diabeetikko voi pohtia nakyykd diabetes hanesté paalle-
pdin ja miten han kertoo sairaudestaan kavereille. Pitkaaikaiseen sairauteen sopeutuminen vaatii
nuorelta sitoutumista, joka on monimutkainen sisdinen prosessi. Diabeteksen hoitoon sitoutuminen
on vastuullista, aktiivista ja tavoitteellista itsensa hoitamista. Tavoitteena on omahoidon onnistumi-
nen seka laheisten riittdva tuki. (Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2006, 137.)



9 (35)

Lapsen diabeteksessa hoitovastuu on ensisijaisesti lapsen vanhemmilla, mutta nuoruudessa se siir-
tyy vanhemmilta nuorelle. Nuorten mielesta seurantakaynnit voivat olla hairitsevia ja he saattavat
kokea jopa syyllisyytta diabeteksen hoitotasopainon vaihtelusta. Fyysinen ja psyykkinen kuormittu-
minen, hapean tunteet seka sairauden hoitaminen voivat heikentda nuorten diabeteksen hoitoon
osallistumista. (Seppanen ym. 2020, 6-7.) Tyypin 1 diabetesta sairastava tai hdnen vanhempansa
vastaavat diabeteksen hoidosta kaksikymmentanelja tuntia vuorokaudessa ja hoitotiimi vain noin

nelja kertaa vuodessa puolen tunnin ajan (Miettinen & Tuomaala 2018, 17).

Heikko diabeteksen hoitoon sitoutuminen voi altistaa lisasairauksille, jotka voivat heikentda diabeeti-
kon eldamanlaatua ja aiheuttaa henkildlle ahdistusta. Tyypin 1 diabetekseen liittyvia lisdsairauksia
ovat muun muassa nefropatia eli munuaistauti, retinopatia eli silmatauti ja neuropatia eli hermovau-
riot. (Wadénin 2010.) Naiden diabeteksen aiheuttamien lisésairauksien ja hairiiden perusta on tyy-
pillisesti verensokerin aaripaiden, hyperglykemian eli korkean verensokerin tai hypoglykemian eli
alhaisen verensokerin aiheuttamia elimist6a rasittavia ongelmia. Diabetesta sairastavat karsivat
muuta vdestda useammin syomishairidista, ahdistuneisuudesta ja toimintakyvyn laskusta. Diabetesta
sairastavan potilaan eldmanlaatuun voidaan vaikuttaa vahentamalla lisasairauksien riskia ennaltaeh-
kaisylla ja hyvéllé hoidolla. (Mdkimattila 2019, 9-11.)

Onnistuneen diabeteksen hoidon perusta on nuoren, hdnen perheensa seka diabeteshoitoryhman
valilld toimiva avoin ja positiivinen kommunikaatio. Onnistuneen hoidon edellytyksena on koko dia-
beetikon perheen huomioon ottaminen seka yhteisty6 heidén kanssaan. Hoitavan tahon pitaisi pys-
tya tarjoamaan nuorelle sekd hanen perheelleen avaimet onnistuneeseen hoitoon eli riittévat tiedot,
taidot seka psykologinen tuki. (Kiviniemi & Saha 2005, 14.)

2.3  Tyypin 1 diabetesta sairastava nuori

Murrosika on askel kohti aikuisuutta. Tyt6illd murrosika alkaa keskimaarin 10,5-vuotiaana ja pojilla
12-vuotiaana. Murrosidn eli puberteetin alkaessa nuoren ajattelutapa ja ulkonaké muuttuvat, silla
murrosikdisen plasman gonadotropiinien eli sukupuolirauhasten toimintaa stimuloivien ja saatelevien
hormonien seka kasvuhormonien maaraa suurenee. Ennen henkista kypsymista tulevat usein fyysi-
set muutokset, jotka voivat aiheuttaa ahdistusta sekd epavarmuutta. Murrosikaisen ajattelutapa al-
kaa kehittya seka suhteellisuuden- ja todellisuudentaju lisdantyvat. Tunne-eldman kuohut, seksuaali-
suus ja muut uudet tuntemukset voivat olla hyvin hammentavia kokemuksia. Ystéavasuhteiden merki-
tys kasvaa, kavereista otetaan vaikutteita ja heiltd haetaan hyvaksyntda. Murrosikadisen tarve erot-
tautua ja irtaantua omista vanhemmista voi aiheuttaa kapinointia tai pdihteiden kokeilua. (Strovik-
Sydanmaa ym. 2019, 27.)

Lapsen ja nuoren kognitiivisella kehitystasolla on merkittava rooli, ettéd hén pystyy muodostamaan
ymmarryksen siitd, millainen sairaus tyypin 1 diabetes on. Tdman vuoksi on erityisen tarkeaa, etta
sairauteen liittyvista asioista keskustellaan hdnen kehitystasonsa edellyttdmalla tavalla. Erityisesti
nuoruusian muutosvaiheissa, jolloin nuori on itsendistymassa ja kokemus “normaaliudesta” on kes-
keista. Nuorelle on tarkead samaistuminen toisiin nuoriin sekd saada oman kehitysvaiheen edellytta-

maa apua ja tukea. Tassa herkdssa ja haastavassa kehitysvaiheessa voi diabeteksen hoidosta tulla
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nuorelle ja nuoren perheelle todellinen taakka. (Christie 2019, 118-119.) Hyvan hoitotasapainon saa-
vuttaminen voi olla hyvin haastavaa, kun nuori alkaa kokeilla rajojaan ja harjoittelemaan itsenaisty-
mistd. Vanhemmat joutuvat tasapainoilemaan hyvan hoitotasapainon turvaamisen ja nuoruuteen
kuuluvien erilaisten vapauksien antamisen seka itsendistymisen tukemisen turvaamisen valilla. (Va-
hatalo & Karukivi 2019, 919.)

Murrosidssa isoin hoitotasapainon huononemiseen vaikuttava fysiologinen tekija on hormonaaliset
tekijat. Kasvuhormonin erityksen lisdantyminen aiheuttaa diabeetikolle insuliiniresistenssia, jonka
myota verensokeriarvot kohoavat ja insuliinin tarve nousee. Taman kasvuhormonin aiheuttaman in-
suliiniresistenssivaikutuksen on havaittu ndkyvan etenkin aamuydlla verensokeritason nousuna, jol-
loin puhutaan aamunkoittoilmidsta. Murrosian kynnykselld insuliiniannoksia suurentamalla voidaan
varautua murrosian tuomiin fysiologisiin muutoksiin, mutta suuremman haasteen tuovat psykososi-

aaliset muutokset sekd diabeteksen hoidon yhteensovittaminen. (Kiviniemi & Saha 2005, 6.)

Tyypin 1 diabetesta sairastavat nuoret haluavat olla itse osallisia hoitoonsa. Kuitenkin hapea, tiedon
puute, psyykkinen ja fyysinen kuormittuminen seka holhoaminen voivat heikentda 12-17-vuotiaan
osallistumista diabeteksen hoitoon. (Seppénen ym. 2020, 6.) Nuoren hypoglykemia eli alhainen ve-
rensokeri, alakuloisuus sekd emotionaalisen tuen puuttuminen aiheuttavat voimakasta ahdistusta
diabeetikon huoltajalle (Hessler, Fisher, Polonsky & Johnson 2016, 754). Tyypin 1 diabetesta sairas-
tavat kokevat usein myds kroonista vasymysta, mika johtuu usein matalasta tai korkeasta verenso-
keripitoisuudesta. Lisdksi he voivat kokevat uupumusta, johon voi liittyd muun muassa kipua, ma-
sennusta, passiivisuutta seka unihairiditd. Vasymys vaikuttaa diabetesta sairastavan perhe-, ty6- ja

sosiaalielamaan. (Hillson 2020, 45.)

Diabeteksesta tulisi muodostua nuorelle yksi ominaisuuksista, joka kulkee aina mukana. Hyvien hoi-
torutiinien olisi tarkeda kehittya jo lapsuudessa heti sairastuttua, jolloin nuoren kuormittuminen olisi
mahdollisimman vdhaistd. Nuoruuden edetessa on nuoren kyettdva itse ottamaan enemman vas-
tuuta itsestaan ja diabeteksen hoidostaan, koska aikuisuuden lahestyttya tulee tieto-taitotason olla
jo niin hyva, ettd nuori aikuinen selvida itsenaisesti poikkeavistakin tilanteista. (Storvik-Sydénmaa
ym. 2019, 211.) Nuorten diabeetikoiden hoidossa tulisi aina korostaa asioita, jotka omahoidossa su-
juvat hyvin, sen sijaan etta syyllistetdan nuorta vain hoidon ongelmakohdista (Kiviniemi & Saha
2005, 14).

Lasten pitkdaikaissairaus sadtelee koko perheen hyvinvointia. Lapsen sairaus ja sairaalahoidot ai-
heuttavat muutoksia niin yksittaisissa perheenjasenissa kuin perheen jasenten valisissa suhteissa
seka koko perheen hyvinvoinnissa ja voimavaroissa. Pitkaaikaissairaiden lasten perheissa odotetaan
hoitajilta apua ja tukea vanhemmuuteen seka neuvoja arkipaivaiseen selviytymiseen. Hoitotydssa on
tarkea tunnistaa ja tehda nakyvaksi mita perhekeskeinen toimintamalli kaytannéssa oikeasti tarkoit-
taa, silla hoitaja voi kohdata perheen todellisuuden tai hdn voi sivuuttaa sen. Kun hoitaja pysahtyy
kohtaamistilanteissa ja kuuntelee, kohtaa perheen kokonaisuutena kokemassaan todellisuudessa,
hoitaja kykenee ndin hahmottamaan perhetilanteen ja toteuttamaan hoitoty6taan aidosti perheen
lahtdkohdista kasin. (Hopia 2006, 18-22.)
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3 HOITOVASYMYS

Diabetesta sairastava voi kokea hoitovdasymysta, koska sairaus vaatii jatkuvia hoitotoimenpiteita
seka nain ollen vaikuttaa jokapaivaiseen elamaan. Hoitovasymyksen keskeisin tunne on syyllisyyden
tunne. Diabeetikko voi kyseenalaistaa omahoitonsa riittavyytta ja sairauden hoito voi tuntua koh-

tuuttoman raskaalta. (Diabetestalo 2019.)

3.1 Hoitoon sitoutumisen merkitys

Tyypin 1 diabeteksen omahoidon vaatima tarkkuus kuormittaa sairastunutta ja hdnen omaisiaan,
silld heidan on tehtdva useita kertoja vuorokaudessa hoitopaatoksia, jolla tarkoitetaan hiilihydraatti-
ja insuliinimadrien arviointia. Diabeetikko seka heidan vanhempansa voivat tuntea syyllisyytta ja
stressia diabeteksen huonon hoitotasapainon takia. Omahoito saattaa tuntua joskus liian vaativalta
ja silloin tarvittavat toimenpiteet voi jaada tekematta. (Miettinen & Tuomaala 2018, 14-15.) Tyypin 1
diabetesta sairastavan nuoren omahoitoon vasymiseen voi liittyd myds halua kapinoida ja olla kuten
kaikki muut terveet ihmiset. Mahdollisten uusien hoitomuutoksien hyvaksyminen voi olla haastavaa
johtuen diabeetikon aikaisemmista huonoista kokemuksista seka negatiivisesta suhtautumisesta
omahoitoon. (Diabetestalo 2019.)

Hapean, erilaisuuden ja joukkoon kuulumattomuuden tunne eli sosiaalinen stigma liittyvat myés dia-
betekseen. Ahdistuksen tunne esiintyy usein diabeteksen kanssa ja siita puhutaan nimella "diabetek-
seen liittyva ahdistus ("diabetes distress”). Se voi altistaa depressiolle eli masennukselle, joka on
diabeetikoilla kolme kertaa yleisempaa kuin koko véestossa. Tyypin 1 diabeetikolla masennuksen on
tutkittu liittyvan huonoon hoitotasapainoon, diabeteksen lisdsairauksiin seka suurempaan kuolleisuu-
teen. Osalla diabeetikoista, joiden hoitotasapaino on huono voi olla kyse myds niin sanotusta asioi-
den kieltamisesta. Diabeetikko voi esimerkiksi olla tietoinen korkeasta verensokerista, mutta kokee
siitd ahdistusta ja syyllisyyttd, joten tietoisesti valttaa noiden tunteiden tulemista ja jattaa verenso-
kerin mittaamatta seka ateriainsuliinin annostelematta. Jotta tilanne lahtisi korjaantumaan, tulisi dia-

beetikon tiedostaa omia ajattelutapojaan. (Miettinen & Tuomaala 2018, 14-18.)

Eradna tarkeana kysymyksena nahdaankin se, kuinka pystyttaisiin paremmin pureutumaan siihen
miksi diabetes jaa hoitamatta. Useissa tapauksissa sairauden hyvaksymisprosessi on jaanyt kesken,
jolloin potilaan on vaikeaa elaa sairauden kanssa ja saavuttaa hyva hoitotasapaino. Vaikka sairauden
olisi hyvaksynyt niin se ei siltikaan tarkoita, ettei hoitovasymysta tai negatiivisia tunteita sairautta
kohtaan tulisi. Diabeetikot sekd heidan huoltajansa kokevat usein myds hoitavan tahon syyllistavan
heitd, vaikka diabetes olisi hoitotasapainossa. Usein koetaan, ettda mikaan ei riitd ja aina I6ytyy jotain
huomautettavaa. (Miettinen & Tuomaala 2018, 15-16.)

Hoitovasymysta esiintyy melkein kaikilla diabetesta sairastavilla jossain vaiheessa elamaa, koska sai-
raus vaikuttaa jatkuvasti henkildn jokapadivaiseen elamaan. Tarkeaa on, ettd diabetesta sairastava
henkilé saa omaan huonoon oloon ammattilaisen tukea, koska samanlaisia masennusoireita voi il-
meta niin hoitovasymyksessa kuin sairauteen sopeutumisvaiheessa. Ammattilaisen on joskus vaikea
arvioida ja todeta, onko kyseesséd diabeetikon hoitovasymys, diabeteksen aiheuttama masennus vai

sairauteen sopeutuminen. (Lehto 2018.)
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Nuoren diabeetikon hoitoon sitoutuminen on erittdin merkittdvassa asemassa, koska diabeettisten
litdnndissairauksien riski kasvaa sairauden mahdollisen huonon hoitotasapainon vuoksi. Nuoren dia-
beetikon hoitotasapainoon merkittavasti vaikuttavia tekijoita ovat perheen tuki ja selkeat sairauden
hoitotavoitteet. Jarjestelmallinen hoitotulosten seuranta parantaa lasten ja nuorten tyypin 1 diabe-

teksen hoitotuloksia. (Paappa, Ahomaki, Loyttyniemi & Aromaa 2020.)

Hoitajan tydotteella on iso merkitys pitkaaikaissairaan lapsen hoidon, vanhempien ja koko perheen
hyvinvoinnin tukemisessa. Aidosti toteutuneissa perhekeskeisissa hoitotyon tilanteissa hoitajat pys-
tyivat luottamuksellisessa hoitosuhteessa vahvistamaan vanhemmuutta, huolehtimaan lapsen hyvin-
voinnista ja auttamaan perhettd jakamaan tunnekuormaansa. Tyypin 1 diabetes haastaa nuorta jo
sairaudellaan. Taman lisaksi tulevat vield nuoruuden kehitysvaiheeseen liittyvat haasteet. Nama nuo-
ret vanhempineen toivovat aitoa kohtaamista, tukea ja apua koko perheen hyvinvoinnin edista-

miseksi. Tama on merkittdvaa nuoren hoitoon sitoutumisen kannalta. (Hopia 2006, 21-23.)

3.2 Psyykkinen ja fyysinen jaksaminen

Pitkaaikaissairaus ja nuoruus on haastava yhtald, silld pitkaaikaissairauden ja nuoruusian kehityksen
vdlilld on vastavuoroinen suhde. “Sairaus vaikuttaa nuoruusian psyykkiseen ja fyysiseen kehitykseen,
ja samanaikaisesti nuoruusian kehitys vaikuttaa sairauden ja sen hoidon kulkuun seka itse hoitotilan-
teeseen. Siksi nuoren hyvaan hoitoon kuuluu ldaketieteellisen osaamisen liséksi taito tukea hanta
kokonaisvaltaisesti.” (Makkonen & Pynnénen 2007, 227.)

Henkinen jaksaminen on tarkea osa diabeteksen hoitoa. Nuoren henkisesta jaksamisesta tuleekin
huolehtia osasto- ja poliklinikka kaynneilla. Motivaatio-ongelmien sekd murheiden kertominen voi
tuntua haastavalta nuoresta itsestdan ja siita syysta hoitohenkilékunnan on osattava ottaa asiat
luontevasti puheeksi. Myds perheen psyykkinen hyvinvointi tulee ottaa kaynneilla esille. Jos nuoren
tai vanhempien voimavarat ovat vahissd, tulee heille jarjestaa esimerkiksi psykologin kdynteja. Hen-
kinen jaksaminen vaikuttaa olennaisesti diabeteksen hoitotasapainoon. Jos hoitotasapaino on huono,
voidaan jarjestaa osastohoitojakso, jonka avulla pyritéan tukemaan ja kannustamaan lasta tai

nuorta omahoidon toteuttamiseen ohjauksen avulla. (Storvik-Syddnmaa ym. 2019, 212.)

Krooninen sairaus vaikuttaa nuoren itsetuntoon ja saattaa olla erityisen rankka murrosikaiselle.
Teini-ikdinen diabeetikko joutuu selviytymdan murrosian tunteiden ristiriitaisuudesta ja pitkdaikais-
sairauden hoidosta. Terveydenhuoltohenkildkunnan tulisi aktiivisesti kannustaa nuorta hoitamaan
diabetesta seka auttaa diabeetikkoa ymmartamadan, miten pitkdaikainen sairaus vaikuttaa hanen ela-
maansa. (Robinson 2015, 339-344.)

Koululaisten terveyttd koskevassa tutkimuksessa on todettu, etta mielenterveyden hairiét ovat li-
saantyneet Suomessa. Ne ovatkin yksi yleisimpia koululaisten terveysongelmia tédna paivana. Tutki-
muksessa todettiin myds, etta diabetesta sairastavien nuoren depressio jaa usein tunnistamatta hy-
vasta moniammatillisesta hoidosta huolimatta. Nuori tarvitsee aikuisen apua ja tukea psykiatriseen
hoitoon hakeutumisessa. Depression varhainen tunnistaminen on térkead, koska se vaikuttaa myos
aikuisidn mielenterveyteen. Masennus voi heikentda nuoren kykya suoriutua esimerkiksi koulunkdyn-
nista ja vakavimmillaan se voi vaikuttaa jopa nuoren kykyyn huolehtia itsestdan. (Karlsson, Pelko-
nen, Aalto-Setala & Marttunen 2005, 2879.)
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Murrosidssa kehitys pitkdaikaissairauden kanssa on vaativaa niin psyykkisesti, fyysisesti kuin sosiaali-
sestikin ja sen on tutkittu altistavan mielenterveyshairiéille. Yleisimpia mielenterveyshairiditéd nuorten
keskuudessa ovat ahdistuneisuus- ja mielialahairiét. Nuoruusikaan liittyvia tarkeita kehitysvaiheita
ovat oman kehon seka seksuaalisuuden omaksuminen, itsendistyminen, omanndkdisen tulevaisuu-
den rakentaminen seka vertaisiin turvautuminen. Pitkdaikaissairaus voi tuoda haasteita ndiden kehi-
tysaskelten saavuttamiseen. Sairastuneen nuoren on murrosiassa sopeuduttava sairauden aiheutta-
mien kehon toimintahdirididen lisaksi murrosian tuomiin muutoksiin omassa kehossa. Pitkaaikaissai-
raalle nuorelle oman kehon hyvaksyminen voi olla tavallista hankalampaa. (Vahatalo & Karukivi
2019, 918-919.)

Tyypin 1 diabeteksen hoitoon liittyva ruokavalion tarkkailu ja hiilihydraattien laskeminen seka insulii-
nihoidon aloitukseen liittyvan painonnousun on todettu lisadvan diabeetikkonuorten riskia sairastua
erilaisiin sydmishairidihin. Syomishairiot ovat kaksi kertaa yleisimpia diabetesta sairastavilla tytéilla

kuin terveilld samanikaisilla. (Kiviniemi & Saha 2005, 8.)

On tarkeda muistaa, etta niin sairas kuin terve nuori kohtaavat samat ikdan liittyvat kehityshaasteet.
Nuoret, joilla on pitkdaikaissairaus, ovat vdahemman tyytyvaisia kehoonsa kuin terveet nuoret. Pitka-
aikaissairaus ei kuitenkaan aina aiheuta ongelmia. Kun nuorella on muun muassa laheiset, toimivat
perhesuhteet ja hyva suhde ainakin yhteen vanhempaan niin ne toimivat nuorta suojaavina teki-
joind. Nuorta hoitavan henkilén on tarkead ymmartaa nuoruusian kehityksen ja sairauden valinen
vuorovaikutus. (Makkonen & Pynnénen 2007, 227.) Huoltajilta saadun tuen lisaksi ikdtovereiden hy-
vaksynta ja tuki on tarkeda nuoren diabeteksen hoitoon sitoutumisen kannalta. (Kiviniemi & Saha
2005, 8.)

3.3 Hoitovéasymyksesta selviytyminen

Tutkimuksien mukaan perheen antama emotionaalinen tuki ja kdytanndn apu diabeteksen hoidossa
parantavat selvasti murrosikaisten hoitotasapainoa. Nuorelle tdytyy uskaltaa antaa vastuuta omahoi-
dosta, mutta vanhempien rooli on olla tukena sekd auttaa nuorta selviytymaan diabeteksen hoi-
dosta. Liian varhainen hoitovastuun siirtdminen kokonaan vanhemmalta nuorelle voi johtaa omahoi-
don laiminlydmiseen sek& hoitovdsymykseen. Sen sijaan, jos vanhemmat eivét anna nuoren ottaa
ollenkaan vastuuta omasta pitkaaikaissairauden hoidosta, nuoren hoitomotivaatio ei padse kehitty-
maan. Mybhemmin nuoren riippuvuus vanhempien toteuttamasta diabeteksen hoidosta voi aiheuttaa
riitoja, kun nuori alkaa itsendistya eika halua olla vanhempien jatkuvassa valvonnassa. (Kiviniemi &
Saha 2005, 6-8.)

Diabeteksen hoitotiimit ovat kehitténeet toimintatapoja, ohjausta ja toimintamalleja nuorelle diabee-
tikolle ja huoltajille, joissa teini-ikdisen yksil6llisyys on otettu huomioon. Ajan mydta murrosikaisella
on tietoa ja kokemusta diabeteksesta ja han pystyy ottamaan vastuuta omahoidosta seka selviyty-
maan odottamattomistakin tilanteista. Kuitenkin nuoren huoltajilla, diabetesladkarilla ja hoitajalla on
tarkea rooli etsittdessa yksildllisia ratkaisuja sairauden tukemiseksi. Murrosikdinen tarvitsee kannus-
tusta ja keskusteluapua. Realististen tavoitteiden asettamisessa nuorelle on tarkedd, ettd han paa-
see itse mukaan omien tavoitteiden luomiseen seka pystyy niiden kautta pohtimaan omaan hoitoon
liittyvia asioita seka haasteita. (Heikkila 2019.)
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Pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmille suunnattuja psykologisia interventioita on tutkittu ja niiden
pohjalta tehdyssa Cochrane-katsauksessa on todettu ratkaisukeskeisesta terapiasta olleen hyétya
lapsen oireilun vahenemisessa seka lapsidiabeetikon parjadmisessa sairauden kanssa. Syyllistymisen
ja syyllistdmisen kehastd pois paasemisessa on huomattu, ettd paras ladke on aika. Lisdksi apua on

ollut motivoivasta haastattelusta seka psykologisesta tuesta. (Miettinen & Tuomaala 2018, 15-16.)

Syyllistamisen sijaan hoitohenkilokunnan on tdrkeaa saada rakennettua diabeetikon kanssa hyva
vuorovaikutus. On tdrkedaa kuunnella ja pohtia myds nuoren sekd hanen vanhempiensa kanssa yh-
dessa keinoja hoitovdasymyksen selattamiseksi. Usein myds diabeteksen ulkopuolelle liittyvat pienet

kysymykset koetaan ensiarvoisen tarkeaksi. (Miettinen & Tuomaala 2018, 18.)

Swanson & Maltinsky (2019, 121-125) pohtivat tekijoitd, jotka vaikuttavat diabeteksen hoitomotivaa-
tioon ja motivoinnissa onnistumiseen keskusteluinterventioita toteutettaessa. Motivointi-interventi-
olla pyritddn muun muassa hyvan hoitotasapainon saavuttamiseen. Motivoinnin Iahtékohtana on,
ettd diabetes on elamanmittainen, vaativa sairaus, jossa tarvitaan jatkuvasti tukea, apua ja kannus-
tusta omahoidon onnistumiseksi. Kuitenkaan nuorten tyypin 1 diabetesta sairastavien kohdalla moti-
vointi-interventioiden tulokset eivat ole olleet kovin lupaavia. Toisaalta he toteavat myds tutkimuk-
sessaan, etta tutkimuksia 1 tyypin diabetesta sairastavien nuorten motivointikeskusteluista on viela

vahan.

Yli 12-vuotiaille nuorille sekd heidén perheilleen on tarjolla diabetesliiton kautta sopeutumisvalmen-
nuskursseja seka vertaistukea. Vertaistukea on saatavilla myds matalalla kynnykselld esimerkiksi Fa-
cebookista. Nuorille 13-25-vuotiaille tyypin 1 diabeetikoille on ryhma "“Diabetes- nuoret”. Diabetesta
sairastavien lapsien vanhemmille on vertaistukea tarjolla esimerkiksi ryhmissa diabetes vertaistuki,

diabeteslasten vanhemmat, D1 teinien vanhemmat seka murrosikdisten D-tytt6jen didit.
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Tutkimuksen tarkoitus oli selvittaa laadullisen kyselyn avulla tyypin 1 diabetesta sairastavien 12-17-
vuotiaiden nuorten hoitovasymysta vanhempien nakdkulmasta. Opinndytetydn tavoite oli tuottaa
tietoa nuorten diabeetikoiden hoitovdasymyksesta ilmiona seka saada ymmarrys hoitovasymyksen
vaikutuksesta heidan hyvinvointiinsa huoltajien nakékulmasta. Tutkimuksen tavoitteena oli myos
lisata tutkijoiden omaa tietoa ja osaamista tyypin 1 diabetesta sairastavan nuoren hoidosta seka sai-
rauden vaikutuksesta nuoren elamaéan. Taustatietoina kysyttiin nuoren ika, sukupuoli sekd missa

iassa tyypin 1 diabetesta sairastavan nuoren hoitovasymys on todettu.

Tutkimuksessa haimme vastauksia seuraaviin kysymyksiin:
1. Millaisista merkeista nuoren diabeetikon vanhemmat tunnistivat lapsensa hoitovéasymyksen?

2. Miten vanhemmat ovat kokeneet diabetekseen liittyvan hoitovasymyksen vaikuttavan nuoren hy-

vinvointiin?

3.Millaista tukea vanhemmat toivoisivat saavansa niin lapselleen kuin itselleen hoitovasymystilan-

teessa?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimus on lahestymistavaltaan laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus. Valitsimme tutkimusmene-
telmaksi laadullisen lahestymistavan, koska halusimme selvittda, kuinka vanhemmat kuvailevat nuor-
ten diabeetikoiden hoitovasymysta. Kyselyn avulla pyrimme saamaan tietoa tyypin 1 diabetesta sai-

rastavan nuoren hoitovasymyksen merkeista.

5.1 Laadullinen tutkimus

Opinnaytety6n laadullisessa tutkimuksessa pyritadn ymmartamaan tutkittavaa ilmiéta tutkimuksen
kohteena olevien henkildiden nakdkulmasta. Tutkijoita kiinnostaa tutkimuksen kohteena olevien ih-
misten tunteet, ajatukset ja kokemukset. (Juuti & Puusa 2020, 11.) Kvalitatiivisen tutkimuksen ta-
voitteena on yksittdisen tutkittavan ilmioén kuvaaminen ja selittédminen (Kananen 2014, 18-19.) Laa-
dulliselle tutkimukselle on tyypillistd, etta tiedonantajat tai tietolahteet valitaan tarkoituksenmukai-
sesti ja keratty tieto perustuu ndiden valittujen ihmisten tuottamiin merkityksiin (Tuomi 2007, 97).
Valitsimme laadullisen lahestymistavan, koska halusimme tutkia tyypin 1 diabetesta sairastavien
nuorten huoltajien kokemuksia pitkaaikaissairauteen liittyvasta hoitovasymyksesta avoimien kysy-

myksien avulla.

Opinndytetytn teoriaosio koottiin suomenkielisista ja kansainvalisista tieteellisisté tutkimusartikke-
leista seka kirjastosta l6ytyvista teoksista. Tutkimuksen teoriaosuutta varten tiedon hakua suoritet-
tiin Medic- ja Cinahl-tietokannoista hakusanoilla "tyypin 1 diabetes”, "hoitovasymys” +"tyypin 1 dia-
betes +nuori” sekd “type 1 diabetes” + “fatigue”. Aineistoa kerattiin myds tutkimalla Diabetes- ja
Hoitotiede -lehdet, joista tuli esille ajanmukaista tieteellista tietoa seka tyypin 1 diabeteksesta, etta

sairauden vaikutuksesta nuoren diabeetikon elamaan.

Tutkimuksen teoriaviitekehys koostui tyypin 1 diabeteksesta, nuoruuden kehitysvaiheen merkityk-
sesta tyypin 1 diabetesta sairastavan nuoren elamassa, hoitovasymyksestd sekd hoitoon sitoutumi-

sesta.

5.2 Tutkimusymparistd

Opinnaytety6n tutkimusympdristona toimi Facebookin "Diabetes vertaistuki” -ryhmd, joka on tyypin
1 lapsidiabeetikoiden vanhemmille toimiva suljettu vertaistukiryhmd. Ryhmassa on 3800 jasenta.

Ryhman jasenilla on henkildkohtaista kokemusta seka tietoa vastata tutkimuskysymyksiin.

Tydémme tilaajana toimi Suomen Diabetesliitto ry. Se on vuonna 1955 perustettu yhdistys, jossa on
noin 54 000 jésentd. Diabetesliitto on diabetesyhdistysten muodostama valtakunnallisesti toimiva
potilas- ja kansalaisjdarjestd, joka edistaa diabetesosaamista. Yhteis6on kuuluu satakunta paikallista
diabetesyhdistysta, kolme valtakunnallista yhdistysta seka nelja ammatillista jasenyhdistysta. (Diabe-
tesliitto 2019b.)

Liitto on diabeetikoiden, heidan laheisten seka ammattilaisten yhteiso, joka toimii kaikkien diabe-
testa sairastavien seka heidan laheisiensa tueksi. Jarjestén tarkeimpia tehtdvia on antaa luotettavaa
informaatiota diabeteksesta, tukea diabeetikkoja ja olla Iasna heidan arjessaan. Liitto jarjestaa erilai-

sia koulutuksia ammattilaisille seka tarjoaa kursseja, luentoja ja tapahtumia diabetesta sairastaville
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ja heidan omaisilleen eri puolella Suomea. Heilla on kokonaisvaltainen tieto ja ymmarrys diabeetikoi-
den arjesta. (Diabetesliitto 2019b.)

5.3 Aineiston keruu

Laadullisen tutkimuksen yleisimpiin aineistokeruumenetelmiin kuuluvat kysely, haastattelu ja erilai-
sista lahteista koottu informaatio. Lomakehaastattelun tai lomakekyselyn kysymysten avulla voidaan
tutkia erilaisia ilmidita ja maarittda kerattya aineistoa. (Tuomi & Sarajarvi 2018, luku 3.) Kyselyn
avulla voidaan tavoittaa isompi joukko ihmisia seka saada laajemmin informaatiota monista asioista

(Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2015, 195).

Yhdessa yhteistydkumppanin kanssa pohdimme haasteita nuorille suunnattuun kyselyyn liittyen ja
meille selvisi, etta tutkimusluvan saaminen koskien alaikaisia lapsia olisi ollut vaikeaa. Taman vuoksi
paadyimme valitsemaan kohderyhmaksi vanhemmat, joilla oli 12-17-vuotias, tyypin 1 diabetesta sai-
rastava nuori, jolla on tai oli ollut hoitovasymysta. Yhteistybkumppani innostui aiheesta ja kertoi,
ettd kaikki diabetekseen liittyvat tutkimukset tuottavat heille térkeaa tietoa. Selvitimme, etta tutki-

mukseen ei tarvittu tutkimuslupaa.

Opinnaytetytssa aineisto kerattiin avoimia kysymyksia sisaltavalld sahkoiselld kyselylla (Liite 1),
jonka tavoitteena oli kerata tietoa nuorten diabeetikoiden hoitovéasymyksesta huoltajien nakdkul-
masta. Kvalitatiivisen tutkimuksen kyselyissa kaytetdan avoimia kysymyksia, koska vastausvaihtoeh-
toja ei tiedeta etukdteen (Heikkild 2014, 47). Opinndytetydn tilaajana toimiva Diabetesliitto hyvaksyi

tutkimuksen menetelman ja antoi vapaat kddet kysymyksien luomiseen.

Tutkimuksen kysely tehtiin Webropol-ohjelmalla. Kyselylomake rakentui teoreettisen viitekehyksen ja
tutkimustehtavien pohjalta. Kysely koostui 12 kysymyksestd, joista nelja oli taustakysymyksia ja lo-
put kahdeksan avoimia kysymyksia. Avoimien kysymyksien avulla kyselyn vastaaja pystyy kertomaan
mitd hanella on todella mielessd, eika hanella ole valmiiksi rakennettuja vaihtoehtoja (Hirsijarvi ym.
2015, 201). Avoimet kysymykset valittiin, koska niiden kautta oli helpompi selvittéa vanhempien aja-

tuksia nuoren hoitovasymykseen liittyen.

Kun kysymykset saatiin valmiiksi, niin kyselylomake tarkistettiin, ettd se on selked ja helposti taytet-
tava. Kyselylle valittiin julkaisupaikka, suunniteltiin aikataulu, toimitustapa seka kirjoitettiin saatekirje
(Liite 2). Saatekirjeen tarkoitus on toimia vastaajan motivaation nostattajana (Heikkild 2014, 59).

Saatekirjeessa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta ja toteutuksesta. Saatekirje lahetettiin sdhkdisen

kyselylomakkeen mukana.

Webropol-kyselylomake julkaistiin séhkdisessd muodossa Facebookissa tyypin 1 lapsidiabeetikoiden
vanhemmille tarkoitetussa suljetussa vertaistukiryhmdssa. Vertaistukiryhma valikoitui siksi kohderyh-
maksi, koska se oli helpoin ja nopein tapa tavoittaa kohderyhméksi sopivia vanhempia. Webpropol-
kysely oli sopiva tapa keréta vastauksia, koska se mahdollisti kyselyyn vastaamisen anonyymisti ja
heille sopivana ajankohtana. Séhkdinen kyselylomake oli myds helppo lahettda ja vastaanottaa. Ryh-
man jasenilla oli nelja viikkoa aikaa vastata kyselyyn. Kysely oli avoinna 1.- 28.2.2021, ja siihen ei

pystynyt vastaamaan ennen eika jalkeen asetetun ajanjakson. Kyselyyn saatiin 17 (n=17) vastausta.
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5.4  Aineiston analysointi

Tassa opinndytetydssa saatu aineisto kasiteltiin induktiivisen eli aineistolahtdisen laadullisen sisal-
I[6nanalyysin menetelman avulla. Laadullisen tutkimuksen induktiivinen paattely tarkoittaa sita, etta
johtopaatoksia tehddan loogisesti aineiston yksityiskohdista yleistyksiin eika aiemmat asiasta tehdyt
havainnot ohjaa analyysin tekemista (Tuomi 2007, 107; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2015,
167.) Laadullisen tutkimuksen aineistoldhtdisyydella tarkoitetaan sitd, etta tutkimuksen tuloksissa
kaytetadn paljon fraaseja ja sanoja, joita haasteltavat ihmiset ovat kayttaneet. Laadullisessa tutki-

muksessa “teoria ei ole lahtdkohta, vaan apuvaline eri vaiheille”. (Juuti & Puusa 2020, 11.)

Tutkimuksen aineistoa aloitettiin analysoimaan kevaalla 2021. Aluksi kyselyn vastaukset koottiin yh-
teen Webropol-raporttiin ja aloitettiin tutustumaan aineiston sisaltéon lukemalla sita useita kertoja

huolellisesti 1api. Asetetut tutkimuskysymykset ohjasivat koko ajan sisallén analyysin etenemista.

Induktiivinen sisallénanalyysi voidaan kuvata kolmevaiheiseksi prosessiksi: 1) aineiston redusointi eli
pelkistaminen, 2) aineison klusterointi eli ryhmittely ja 3) abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden
luominen (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108). Aineiston pelkistdmisessa analysoitava tieto kasitelldan si-
ten, etta tutkimukselle epdolennainen informaatio poistetaan tiivistamalla tai pilkkomalla osiin. Ai-
neiston pelkistamista ohjaavat tutkimustehtavat. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 109-111). Opinnaytetydn
tutkimuksen aineisto pelkistettiin etsimalla tutkimuskysymysten kannalta olennaista informaatiota.
Pelkistetyt ilmaissut kirjoitettiin mahdollisimman tarkkaan samoilla sanoilla kuin aineiston tekstissa
(Taulukko 1).

Taulukko 1. Esimerkkitaulukko kaytetysté aineiston redusoinnista

Alkuperaisilmaisu kyselyssa Pelkistetty ilmaisu

"lapsi ei mittaa sokereita” ei toteuta verensokerin seurantaa

"jattaa pistamattd kokonaan aterioille muualla kuin ko- | insuliinin pistamatta jattaminen

tona ollessa”

"masentunut...motivaatio havinnyt kaikkea ja kaikkia motivaation puute
kohtaa”

"salasydminen tullut kuvioihin muiden kdytdksen muu- | salaa syéminen

tosten mukana”

Aineiston ryhmittelyssa alkuperadisilmaukset kdydaan yksityiskohtaisesti lapi ja tutkitaan eroavaisuuk-
sia ja/tai samankaltaisuuksia kuvaavia kasitteitd, jotka sitten yhdistetaan ja luokitellaan. Kasitteellis-
tdmisessa eli abstrahoinnissa yhdistelldan luokituksia ja muodostetaan teoreettisia kasitteitd. Vas-
taus tutkimustehtaviin saadaan yhdistelemallad kasitteitd. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 109-113.)
Redusoinnin jalkeen aloitettiin etsimaan aineiston pelkistetyisté ilmauksista erilaisuuksia ja yhtalai-
syyksid. Samaa tarkoittavat ilmaukset yhdistettiin ja ryhmiteltiin alaluokiksi (Taulukko 2). Lopulta

alaluokat luokiteltiin ylaluokiksi ja yhdistavaksi luokaksi (Liite 3). Tutkimusaineiston analyysin jélkeen
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tutkimustulokset kasiteltiin ja kirjoitettiin tehdyn sisallon analyysin perusteella. Esimerkit kyselyn

suorista lainauksista sisennettiin ja kursivoitiin tekstiin.

Taulukko 2. Esimerkkitaulukko kaytetysta aineiston klusteroinnista

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

- Ei toteuta verensokerin seurantaa
- Sokeriarvojen valtava vaihtelu
- Ei valita korkeista sokereista

- Oisin korkeat sokerit

verensokeriarvoista piittaamattomuus

- Insuliinin pistdmatta jattdminen
- Ei bolusta insuliinia

- Ei huoli insuliinipumppua

- Ei halua insuliinia pistettavan

- Ei jaksa miettid insuliinin tarvetta

- Kieltaytyy insuliinin pistosta

insuliinihoidosta piittaamattomuus
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TULOKSET

Tutkimukseen osallistui vapaaehtoisesti nuoren diabeetikon huoltajaa (n=17), joilla oli henkilokohtai-
sia kokemuksia lapsensa pitkdaikasairaudesta, sen hoidosta ja ilmenevasta hoitovasymyksesta.
Kaikki kyselyn osallistujat vastasivat avoimiin kysymyksiin tarkoituksenmukaisesti. Nuorten diabeeti-
koiden ikdjakauma oli 12-17 vuotta. Tutkimukseen vastanneiden huoltajien lapsista 52,9% oli tyttoja
ja 47,1 % poikia. Vanhemmat arvioivat lapsensa hoitovasymyksen tulleen ilmi noin 12-13 vuoden

iassa.

Nuoren diabeetikon hoitovdasymyksen tunnistaminen

Vanhemmat olivat tunnistaneet nuorensa hoitovdasymyksen merkkeja runsaasti. He kuvailivat hoito-
vasymyksen nakyvan nuoressa sairauden hoitamatta jattdmisena seka piittaamattomuutena omasta
terveydesta. Nuorten diabeetikkojen huoltajat kuvasivat diabeteksen hoidon aiheuttavan lapsille
uupumista, valinpitdmattémyytta ja turhautumista. Tutkimustuloksista kavi ilmi, ettd nuoren hoitova-

symys vaikutti myds olennaisesti vanhempien jaksamiseen.

"Nuori ei vélittdnyt omasta hoidosta. Minulle se tarkoitti jatkuvaa huolta lapseni ter-
veydesta. Edes happomyrkytys, jonka vuoksi joutui sairaalaan ei saanut hantd muut-
tamaan toimintaansa. Nuori koki muistuttelut mm. mittaamisesta ahdistaviksi ja koki

ettemme puhuneet muusta kuin hdnen diabeteksestaan”

“Itsenséd hoitamatta jattamista. Halua olla ns. terve. Ei halua erottautua joukosta (jét-
tad sokerien mittaukset ja insuliinin pistamisen tekemattd). Kapinointi omasta sairau-

desta.”

“Ei kilnnosta mitd verensokerit on. Ei jaksa eikd muista mitata. Korkeiden korjaus ei
lapsen mielestd tarpeellista. Pitkdén korkealla olevien sokerien seurauksia ei haluta

tiedostaa.”

Tutkimustuloksista selvisi, etta kyselyyn vastanneet vanhemmat olivat tunnistaneet lapsensa diabe-
tekseen liittyvat hoitovdsymyksen merkit itse tai hoitovdsymys oli tullut ilmi poliklinikkakaynnin yh-
teydessa ladkarin vastaanotolla. Poliklinikalla 1aakarin kerrottiin kiinnittaneen huomiota sensorin tie-
toja purkaessa vahaisiin verensokeriarvojen mittauksiin tai pumpun kdyttajan puutteelliseen insuliini-
hoitoon. Vastauksista kavi ilmi, ettd nuorten oli vaikea hyvaksya pitkaaikaissairauden tuomaa vas-

tuuta sitoutua hoitoon ymparivuorokauden.

Vanhemmat kokivat nuorten haluavan elaa ilman diabeteksen vaatimia hoitotoimenpiteita kuten mi-
tata verensokeria, laskea hiilihydraatteja seka pistaa tai annostella pumpulla insuliinia. Tulosten mu-
kaan nuoret eivat valitténeet aterioiden hiilihydraattimaaristd ja jattivat verensokerin mittaamisen

suorittamatta seka insuliinin pistdmatta tai arvioivat pistettdvan insuliinimaaran arvaamalla.

“Taisteluita syomisesta, pistamisestd, insuliinin maarasta ja hiilihydraatti maarasta.
Soisi ja joisi vain kaikkea mihin ei tarvitse pistda. Koko diabetes ja sen hoito ei kiin-
nosta yhtdan. Ahdistaa lapsen puolesta ja drsyttad jankuttaa ja jauhaa samoista tér-

keista asioista.”
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“..pumpun tiedot ajettiin tietokoneelle, jolloin paljastui puutteellinen hoito.”
“Sokeriarvojen valtava vaihtelu hypoista hypereihin.”

” Ei valittanyt korkeista sokereista ja jatti pistamadtta niihin. Némda johtivat happomyr-
kytykseen”

“Ei jaksa miettid hiilareita ja insuliinin tarvetta.”

Vanhemmat toivat esille, ettd isoksi ongelmaksi koettiin esimerkiksi koulupdivan aikana tapahtuva

hoitamattomuus. My6s kavereiden kanssa ollessa ja julkisilla paikoilla liikkuessa hoitotoimenpiteet
jaivat suorittamatta.

“Ei halua ottaa pumppua esille koulussa, mikd tarkoittaa, etta verensokeri voi olla
tuntikausia korkealla.”

“Jos arvot olleet huonoja niin lapsi jattda mieluummin kokonaan mittaamatta, ettei

sensoriin jaa tietoja huonoista arvoista.”
"Jattéa pistdmatia kokonaan aterioille muualla kuin kotona ollessa.”
“Vaitti pisténeensa insuliinin vaikkei nain todellisuudessa ollut.”

Tutkimustuloksista selvisi, etta pdivan aikana hoitamatta jatetyt insuliininannostelut nakyivat yolla
korkeina verensokeriarvoina tai nuoret annostelivat iltaisin liilan suuria insuliiniannoksia korvatakseen
paivan aikana tekematta jaanyttd hoitoa. Vanhemmat joutuivat herdamaan oisin korjaamaan nuo-

ren verensokereita ja kokivat oman jaksamisen olevan aarirajoilla.
“Joudun herdémdéan oisin pumpun hélytyksiin, koska nuori e/ itse herda.”

... jouduin vahtimaan sokereita myds yolld. Pelkdédn, ettd hinelle tulee vakavia ter-

veydellisid ongelmia hoitamattomuuden seurauksena.

“Sokerit korkealla muualla ollessa ja kotiin tullessa liiallisen korjaamisen seurauksina

rajuja hypoja.”

Vanhemmat olivat kyselyn mukaan huomanneet nuoren kaytdksen muuttuneen hoitovasymyksen
myo6td. Tutkimuksessa selvisi, ettd usean nuoren kaytdksessa ilmeni eparehellisyyttd, turhautumista,

vanhempien tarjoamasta avusta kieltaytymistd seka sairaudesta puhumisen valttelya.
“Artyneisyytts, valehtelua ja vélttelyd. Ei hoida vaikka osaa.”
“Ei suostu puhumaan diabeteksesta ja valttelee Idékériin menoa.”
“Kiinnostuksen puute syémiseen ja hoitoon.”

“Salaa syominen tullut kuvioihin muiden kdytoksen muutosten mukana.”
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Vanhempien kokemukset hoitovdasymyksen vaikutuksesta nuoren hyvinvointiin

Vanhemmat kokivat hoitovasymyksen vaikuttavan nuoren hyvinvointiin kokonaisvaltaisesti. Hoitova-
symyksen tuomien haasteiden koettiin vaikuttavan ratkaisevasti nuoren hoitoon sitoutumisessa. Vas-
taajat toivat esille valien kiristymistd nuoren ja huoltajien valilld johtuen nuoren valinpitdmattomyy-

destd sairauden hoitoa kohtaan. Vanhemmat olivat huomanneet nuorellaan jaksamis- ja keskittymis-

ongelmia, vasymystd ja jopa uupumusta.
"Kokee vanhempien kyttadvan ja haluaa siksi olla koko ajan muualla kuin kotona”

"Nuori ei hoitanut itsedan ollenkaan. Me vanhemmatkin vasyimme ja nuori huostaan-

otettiin”
“Ei huoli vanhempien apua”

Kyselyyn vastanneet kertoivat, ettd nuoren kouluarvosanat olivat laskeneet huonojen ydunien
vuoksi. Nuoret tai heidan huoltajansa joutuivat mittaamaan ja korjaamaan verensokeria myo6s y6ai-
kaan. Kotona ongelmat olivat ndyttaytyneet kiukutteluna, erimielisyyksina, aksyilyna ja vetaytymi-

send omiin oloihin.
“Oppiminen heikkoa, kun ei jaksa keskittya.”
"Masentunut. motivaatio hdvinnyt kaikkea ja kaikkia kohtaan.”
"Koulumenestys huonontunut. Ei jaksa keskittyd, koska sokerit jatkuvasti koholla.”

Kyselyn vastauksista kavi ilmi, ettd osalla nuorista suhde ruokaan oli vaaristynyt ja poliklinikkakéyn-
tien yhteydessa tapahtuvan painon tarkkailun koettiin vaikuttavan negatiivisesti nuoren kehonku-
vaan. Vanhemmat kokivat nuoren insuliinin pistdmisen valttelyn tai laihduttamisen ndkyvan syomat-
tdmyytena tai lahinna hiilihydraatittomien ruokien ja juomien syémisend. Vastauksista kavi myés
ilmi nuorten taipumusta salaa sydmiseen. Salaa sydmisen koettiin johtuvat siita, etta talla keinoin
nuori halusi valttaa insuliinin pistamisen. Salaa syémisen koettiin olleen jopa pakonomaista salassa

ahmimista.
“..on laihtunut, younet huonot ja ruoka el maistu.”

“Ei halua edes vapaa-ajalla olla kavereiden kanssa. Syd herkkuja yksin ja jattaa insu-

liinit pistamatta.”
“Painon nousu. Herkuttelee paljon ja haluaa olla vain omissa oloissaan. ”

"Paino ei nouse, kun ei syé kunnolla. Soisi vain herkkuja ja nithin aina liian véhan in-

suliinia pistda. 24/7 pitdisi vahtia kaikki,”

Vanhempien kuvauksista nakyi se, kuinka nuoret kokivat poikkeavansa pitkdaikaissairauden takia
ikdistensa joukosta. Nuoret surevat omaa kohtaloaan olla sidottuna diabeteksen hoitoon ympéarivuo-

rokauden loppuelamansa. Vanhemmat kertoivat nuorten kokevan erilaisuuden vaikeana asiana.

“Pohtii miksi juuri hénelld on diabetes.”



23 (35)

“Ttseinho omasta ulkonadsts.”

“Kokee olevansa erilainen kuin muut.”

6.3 Tuen tarve hoitovasymystilanteessa

Vanhemmat kantoivat huolta tyypin 1 diabetesta sairastavan nuoren sairaudesta. Vastauksista nakyi,
ettd avun saanti hoitovasymystilanteessa koettiin hankalaksi. Vanhemmat toivoivat nuoren polikli-
nikka kaynneille enemman avointa keskustelevaa ja kannustavaa ilmapiiria, jossa asiat osattaisiin
kayda lapi rakentavasti; hoidon hyvat puolet seka hoitamattomuuden riskit l&pikdyden syyllistamatta
nuorta tai vanhempia. Vastaajat toivat esille, etta ndilld edella mainituilla keinoilla diabetespoliklini-
kalla kaynneista voitaisiin saada niin nuorille, kuin myds vanhemmille parempia kokemuksia ja ty6-
kaluja selvitéd haastavista tilanteista.

"Olisin toivonut ld&kéarin puuttuvan aiemmin asiaan.”

“Laakdrikdynneilld huomion kiinnittaminen kokonaisuuteen ja kokonaisvaltaiseen hy-

vinvointiin, ef pelkkien verensokerikdyrien tujjottamista.”
"Tukea kaikilta mahdollisilta tahoilta ja suorapuheisuutta tilanteesta.”

"Parhaat mahdolliset laitteet, joita on saatavilla, ndissa ei pitdisi méararahoja saas-
telld. Keskusteluapua lapselle ja aikuiselle, jos kokevat siitd hydtyvansa. Avun pitda
olla konkreettista, el pelkkda puhetta.”

Vain harva vastanneista koki hoitovasymystilanteessa saadusta avusta olleen nuorelle konkreettista
hy6tya. Vanhemmat kokivat, etta esimerkiksi diabetespoliklinikalla ei osattu kasitelld nuoren diabe-
teksen hoitovasymysta tilanteen vaatimalla tavalla. Vanhempien kertoman mukaan nuoret kokivat,
ettd poliklinikalla enemmankin syyllistetadn huonosta hoitotasapainosta kuin pohditaan keinoja,
kuinka hoitotasapaino saataisiin parempaan suuntaan. Vastauksista kavi myds ilmi uhkailua lasten-
suojeluilmoituksella hoitavan tahon puolelta, jos nuoren hoitotasapaino ei ala menna parempaan

suuntaan.

“Lohduttaminen, ettd kaikki jarjestyy. Niin lapsi kuin me vanhemmatkin yritémme

parhaamme”

"Saada myonnytys siihen, ettd valilld voi vasyttda eikd hoito ole aina taydellisessd ta-

sapainossa”

"Ei syyllistamistad. Ymmérrystd sekd myds vanhempien héadén tunnistamista lapsen

tilanteesta.”

Vanhemmat pitivat avun saamista hoitovasymystilanteessa tarkednd. Kyselyyn vastanneet kuitenkin
kokivat, etta esimerkiksi psykologin keskusteluapua oli haastavaa saada. He kuvasivat avun tulleen
nuorelle liian mydhaan, eiké nuoret olleet saaneet siitd enaa tuossa vaiheessa merkittévaa hyotya.
Vastanneet kertoivat, etta tilanteen pitkittyessa diabeteksesta puhumisesta oli tullut nuorille hanka-
laa eivdtkd he enad halunneetkaan keskustella asiasta. Tutkimuksessa myds selvisi, ettd ravitsemus-

terapeutin palveluita tarjottiin jopa liikaa, koska diabetespoliklinikalla syy hoitovdsymyksen tuomaan
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hoitotasapainon huononemiseen ja insuliinin pistamatta jattdmiseen nahtiin osaamattomuutena hiili-

hydraattilaskuissa.

“Pakollinen psykologikdynti nuorille pitkdaikaissairaille, jotta kynnys olisi matalampi

hakeutua avunpiiriin tarvittaessa.”

"Siind vaiheessa, kun padsimme psykologille, tilanne oli ehtinyt jo niin pitkélle, ettd

nuori ei halunnut puhua sairaudestaan kenelldkédan.”

“..itse sairauden kanssa kylld parjattaisiin, mutta ef sen huonon tuen mitd hoitovdsy-

mykseen on tarjolla.”

Vanhemmat toivat esille, etta olisi tarkeaa kiinnittad huomiota nuorten lisaksi myds huoltajien jaksa-
miseen ja kysya heiddnkin kuulumisiaan. Vastaajat kokivat, etta oman lapsen hoitovdasymys aiheutti
heissa pelkoa, ahdistusta seka vasymystd. Sairauden kerrottiin aiheuttavan toisinaan myds vihaa ja
katkeruutta. Vastaajat toivoivat myds tyonantajalta enemman tukea ja ymmarrysta tyontekijan lap-
sen pitkaaikaissairauden tuomiin poissaoloihin esimerkiksi poliklinikkakéynneistd johtuen. Myds huol-

tajan sairausloman tarve oman uupumuksen takia nuoren hoitovasymys tilanteessa nousi esille.

“Turhautumista, valvottuja 0itd, surua, vasymystd, epatoivoa ja lukuisia mietteitd

mitd seuraavaksi.”
"Olisin toivonut apukdsid, sitd ettd joku muu ottaisi kokonaisvastuun hetkeksi...”

“Turhautuneisuutta ja vasymysta. Olisi itse tehnyt mieli heittda hanskat tiskiin ja I6h-

ted seuraavalla lentokoneella lomalle.”

"Keskusteluapua myds vanhemmille, koska hoitovésymys vaikuttaa myds vanhempien

Jaksamiseen.”

“Sanotaan, ettd yot on nukkumista varten, mutta kuitenkaan vanhemmille ei tarjota

keinoja, kuka korkeat/matalat sitten korjaa.”

Vastaajat pitivdt saamaansa vertaistukea merkittdvana asiana itselleen. He kokivat saaneensa paljon
tukea ja apua seka tunteen, ettd eivat ole asioiden kanssa yksin. Nuorten ohjaaminen vertaistuenpii-

riin koettiin haastavana.
“Vertaistuki on itselle henkireikd ja ainut keino saada omille ajatuksille ymmadrrysté”
"Vertaistuki on tdrkeds. Tietdd ettei ole tilanteessa yksin”

"Vertaistukea, konkreettista apua, kuuntelua ja neuvoja.”
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7 POHDINTA

Opinnaytetyotn tarkoituksena oli selvittaa tyypin 1 diabetesta sairastavien 12-17-vuotiaiden nuorten
hoitovasymysta vanhempien kuvailemana. Tavoitteena oli tuottaa tietoa nuorten diabeetikoiden hoi-
tovasymyksesta ilmiona seka saada ymmarrys hoitovasymyksen vaikutuksesta heidéan hyvinvointiinsa
huoltajien ndakokulmasta. Kyselytutkimuksessa selvitettiin vastauksia seuraaviin kysymyksiin: millai-
sista merkeista nuoren diabeetikon vanhemmat tunnistivat lapsensa hoitovasymyksen, miten van-
hemmat ovat kokeneet diabetekseen liittyvan hoitovdasymyksen vaikuttavan nuoren hyvinvointiin ja
millaista tukea vanhemmat toivoisivat saavansa niin lapselleen kuin itselle hoitovasymystilanteessa.

Taustakysymyksissa halusimme selvittda nuoren diabeetikon ian ja sukupuolen.

7.1  Tulosten tarkastelu

Kyselytutkimukseen osallistui 17 (n=17) tyypin 1 diabetesta sairastavan 12-17-vuotiaan hoitovasy-
mysta kokeneen nuoren huoltajaa. Tuloksia tarkasteltiin teoriatietoon ja tutkimuskysymyksiin peila-
ten. Aikaisemmat tutkimukset tukevat omalta osaltaan téssa opinndytetydssa saatuja tuloksia. Tutki-
mukseen vastanneet pitivat nuoren hoitovdasymyksen esille nostoa tarkeana. Vanhempien mukaan

hoitovasymystilanteet koettelivat seka nuorten etté vanhempien jaksamista.

Tutkimuksen keskeisten tulosten mukaisesti vanhemmat tunnistivat lapsensa hoitovéasymyksen valin-
pitdémattdmyytend suorittaa tarvittavaa omahoitoa. Nuoret eivat vanhempien kokemusten mukaan
vélittdneet aterioiden hiilihydraattimaarista ja jattivat verensokerin mittaamisen suorittamatta seka
insuliinin pistdmattd. Osa nuorista arvioi pistettavan insuliinimaaran jopa arvaamalla. Miettisen &
Tuomaalan (2018, 14-18) tekemdssa tutkimuksessa on tuotu esille, ettd pelkka tietoisuus korkeasta
verensokerista voi aiheuttaa henkil6lle ahdistusta ja syyllisyytta. Diabeetikko voi pyrkia valttdmaan
epamiellyttavia tunnetiloja ja jattamaan hoitotoimenpiteet suorittamatta. Tama voi johtaa omahoi-

don laiminlydmiseen.

Kyselyn vastauksista kavi ilmi, ettd tyypin 1 diabetesta sairastavat nuoret eivat halunneet sitoutua
diabeteksen ymparivuorokauden sitovaan hoitoon. Vanhemmat kokivat, ettd nuoret eivat ymmarta-
neet millaisia terveysriskeja hoidon laiminlydmisesta voi seurata. Nuorten huoltajat toivat esille
suurta huolta hoitamattomuuden seurauksista. Robinson (2015, 342) on tutkimuksessaan todennut,
ettd nuorta pitdisi kannustaa hoitamaan diabetesta seka auttaa ymmartdamaan miten pitkaaikainen-

sairaus voi hoitamattomana vaikuttaa hanen elamaansa.

Murrosikaisten diabeetikkojen hoidossa tulisi hostaa esille niitd asioita, jotka omahoidossa sujuvat
hyvin eiké vain syyllistéd hoidon ongelmakohdista (Kiviniemi & Saha 2005, 14). Vanhemmat olivat
kokeneet diabetekseen liittyvan hoitovasymyksen vaikuttavan nuoren hyvinvointiin kokonaisvaltai-
sesti. Vastaajat toivat esille, valien kiristymistd, nuoren vetaytymista omiin oloihin seka he olivat
huolissaan nuorten kehonkuvan muodostumisesta. Tyypin 1 diabeteksen hoitoon liittyvan jatkuvan
ruokavalion tarkkailun seka hiilihydraattien laskemisen oli todettu lisdavan diabeetikkonuorten riskia
sairastua erilaisiin sydmishairidihin. (Kiviniemi & Saha 2005, 8). Myos tdssa tutkimuksessa vanhem-
mat olivat havainneet nuorilla sydmishairidihin viittaavia ongelmia, kuten syémattémyytta, pakon-

omaista tarvetta laihduttaa seké salaa sydmista.
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Vanhemmat pitivat tarkeana, etta hoitovasymystilanteessa niin nuorelle kuin heidén vanhemmilleen
tulisi tarjota tukea. Kuitenkaan apua ei ollut riittdvasti eikd oikea-aikaisesti saatavilla. Vastausten
perusteella niin nuoret kuin heidan vanhempansa kokivat diabetespolikdaynneilla syyllistamista huo-
nosta hoitotasapainosta. Vanhemmat kokivat omankin jaksamisen olevan aarirajoilla, mutta tuen
tarjoamisen koettiin tulleen liian mydhaan. Miettinen & Tuomaala (2018, 18) ovat tuoneet tutkimuk-
sessaan esille, etta syyllistamisen sijaan hoitohenkilékunnan olisi térkeda kyeta rakentaa diabeetikon
kanssa hyva vuorovaikutussuhde. Olisi tarkeda osata kysya pienia asioita muustakin kuin diabetek-
sesta. Hoitovasymyksesta selviytymiseksi tulisi yhdessa nuoren seka hanen vanhempiensa kanssa

pohtia tavoitteita seka keinoja niihin padsemiseksi.

7.2  Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyéssamme noudatettiin tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatimia ohjeita hyvasta tie-

teellisesta kaytannosta. Tutkimuksen eettisyys tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksessa noudatetaan tark-
kuutta, rehellisyytta ja huolellisuutta tutkimusprosessissa, tulosten tallentamisessa, esittdmisessa ja
arvioinnissa. (TENK 2012.) Perehdyimme ammattikorkeakoulujen rehtorineuvoston opinndytetdiden
eettisiin suosituksiin, jotka perustuvat tiedeyhteisdn tutkimuseettisiin periaatteisiin, suosituksiin ja

lainsdadantoon (Arene 2019).

Tutkimuksen aloittaessa arvioitiin opinndytetydn aikataulu seka tutkimukseen tarvittavat resurssit.
Ennen tutkimuksen aloittamista allekirjoitettiin yhteistydsopimus toimeksiantajan kanssa seka sovit-
tiin opinndytetydn aiheesta, ohjauksesta, aikataulusta. Selvitettiin, ettd tdhan tutkimukseen ei
tarvittu erillistd tutkimuslupaa. Tutkimus ei aiheuttanut tilaajalle eika opiskelijoille kustannuksia.

Opinnaytety6n ohjaava opettaja on toiminut oppimisprosessin tukijana seké asiantuntijana.

Hyvan tieteellisen kdytannon yksi tarked asia on henkilétietojen kasittely ja tietosuoja (Arene 2019).
Kysely kohdenettiin nuorten vanhemmille, jotka halusivat vapaaehtoisesti ja anonyymisti vastata esi-
tettyihin kysymyksiin. Tutkimusaineisto kasiteltiin avoimesti, anonyymisti ja luottamuksellisesti huo-
mioiden tutkittavan ihmisarvon ja itsemaaraamisoikeuden kunnioittamisen. Tutkimusaineisto ei si-
salla henkilttietoja ja kyselyn vastauksista ei voi tunnistaa vastaajaa eikd hanen lastansa. Sahkai-

selld kyselylld keratty aineisto poistetaan opinnaytetydn valmistuttua.

Tutkimuksen tekijén on selitettédva ja varmistettava, ettd osallistuja tietda tutkimuksen tavoitteet,
menetelmat sekd vapaaehtoisen suostumuksen periaatteen. Saatuja tutkimustietoja kdytetdén aino-
astaan sovittuun tarkoitukseen. Tutkija on moraalisessa vastuussa osallistujille sovituista sopimuk-
sista seka tutkimuksen rehellisyydesta. (Tuomi 2007, 145-146.) Selvitystydssé sitouduttiin hyvan
tutkimuskayténnén noudattamiseen. Tutkimukseen osallistujille Iahetettiin saatekirje (Liite 2), jossa
kerrottiin opinndytetydn tarkoituksesta, toteutustavasta, osallistumisen vapaaehtoisuudesta, henkil6-

tietojen kasittelysta ja julkaisemisesta.

Tutkimuksen tarkoitus on tuottaa luotettavaa informaatiota tutkittavasta ilmidsta. Laadullisen tutki-
muksen luotettavuuden kriteereitd ovat reflektiivisyys, uskottavuus, siirrettavyys ja vahvistettavuus.
Reflektiivisyydelld tarkoitetaan tutkimuksen tutkijoiden tietoa tutkittavasta ilmidsta seka kykya kriitti-

sesti arvioida, miten he itse vaikuttavat aineistoon ja tutkimusprosessiin. (Kylma & Juvakka 2007,
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127-129.) Tutkimuksen kysely oli laadittu niin, ettei se sisdltanyt johdattelevia kysymyksia. Opinnay-

tetoita tehtiin puolueettomasti avoimin mielin.

Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen tulosten uskottavuuden osoittamista tutkimusprosessin
aikana. Tutkijoiden tulee varmistaa, etta tulokset vastaavat tutkimukseen osallistuneiden henkiliden
nakemyksia ja kasityksia tutkittavasta ilmiostd. (Kylma & Juvakka 2007, 128.) Tutkimuksen uskotta-

vuutta lisad opinndytetydn teoreettinen viitekehys seka aineistoon jatetyt autenttiset lauseet.

Siirrettdvyydella tarkoitetaan tutkimustulosten siirtdmistd muihin samankaltaisiin tilanteisiin. Tutki-
musymparistosta ja osallistujista tulee antaa riittdvasti informaatiota, jotta tutkimuksen tulosten siir-
rettavyyttd pystytdan arvioimaan. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Tassa tutkimuksessa kerrottiin ai-
neistokeruumenetelmasta, sen toimitustavasta seka kohderyhmastd. Mikali suoritetaan samanlainen

kyselytutkimus diabetespoliklinikalla, todenndkoisesti samat ala- ja ylaluokat nousevat esille.

Vahvistettavuus liittyy tutkimusprosessin kirjaamiseen niin, etta lukijan tulee pystya seuraamaan tut-
kimuksen etenemista mita tutkija tekee ja miksi. Vahvistettavuus on osin ongelmallista, koska eri
tutkijat eivat valttamatta padady samaan tulokseen samaakaan aineistoa tulkitessa, mutta silti kumpi-
kin tutkija voi olla oikeassa. (Kylma & Juvakka 2007, 129.)

Opinndytetydmme luotettavuutta lisaa se, ettd kaikista tutkimuksen vaiheista kirjoitettiin tarkasti ja
perustellen. Tuloksiin kirjoitettiin suoria lainauksia, jotka vahvistavat yhteyden aineiston ja tulosten

valilla. Opinnaytetyon eettisyyttd ja luotettavuutta reflektoitiin tutkimuksen alusta loppuun asti.

Opinnaytety6n aineistona kaytettiin luotettavia ja tuoreita hoitotieteellisid suomalaisia sekd kansain-
vadlisid julkaisuja. Eettisyys ilmeni myds henkildiden ja tutkittavien asioiden kunnioittamisessa, aineis-
ton kasittelyssd, seka tulosten tulkitsemisessa ja julkistamisessa. Tutkimuksessa kunnioitettiin mui-
den tutkijoiden tekemaa ty6ta ja lahdeviitemerkintéihin kaytetiin Savonian laatimia raportointioh-
jeita. Lahteissa huomioitiin luotettavuus ja kunnioitettiin alkuperdisid tutkijoita seka kirjoittajia. Opin-
naytetydmme tarkastettiin plagioinnin tarkistusohjelmalla jo suunnitteluvaiheessa. Opinnaytetyo tal-

lennettiin Theseus-julkaisuarkiston sen hyvaksymisen jalkeen.

7.3 Ammatillinen kasvu

Opinnaytety6nprosessi alkoi syksylla 2020. Pohdimme monia eri aiheita seka aihealueita molempien
kiinnostuksen pohjalta. Molempien mielenkiinnon kohteeksi osoittautui tyypin 1 diabetes. Tyon tilaa-
jan Idytaminen diabetesta koskevaan tydhon oli kuitenkin haastava prosessi. Useiden eri toimijoiden
kieltdytyessa saimme yhteydenoton Diabetesliitolta, joka halusi toimia tyémme tilaajana. Diabeteslii-
ton kehittamispaallikkd kertoi, etta jokainen diabetekseen liittyva tyd on tarked. Ehdotimme nuoren
tyypin 1 diabeteksen hoitovasymysta aiheeksi. Yhdessa tilaajan kanssa aihetta tarkastellessa tu-
limme tulokseen, ettd nuorten kohderyhman tavoittaminen olisi kuitenkin haastavaa ja haastattelulu-
pien hakeminen olisi ollut pitka ja hankala prosessi. Paadyimme tarkastelemaan nuoren hoitovasy-

mysta vanhempien nakdkulmasta.

Diabetes on yksi nopeimmin lisaéntyvisté pitkdaikasairauksista Suomessa ja sen hoito tulee vastaan
monissa terveydenhoitoalan tyopaikoissa. On tarkeda tunnistaa ja tiedostaa, etta tyypin 1 ja tyypin 2

diabeteksen sairastumisen laukaisevat eri tekijat. Tyypin 1 diabeteksesta ei voi parantua ja hoitona
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on aina elinikdinen insuliinihoito. Tulevaan sairaanhoitajan tybhéomme kuuluu diabeetikoiden hoita-

minen kokonaisuutena. Aihe on meille tarkea ammatillisen kehittymisen kannalta.

Taman opinndytetydn merkitys liittyy nuoren diabeetikon hoitovasymyksen oikea-aikaiseen tunnista-
miseen, ennalta ehkaisyyn sekd mahdollisiin selviytymiskeinoihin. Opinndytetyémme kuvaa vanhem-
pien nakemyksia nuoren diabeetikon hoitovasymyksesta ja auttaa ymmartamaan hoitovasymysta

kasitteena.

Osaamistavoitteisiin sairaanhoitajan koulutusohjelmassa kuuluu hoitotyén osaaminen eri kompetens-
sien mukaisesti (Laukkanen 2020). Peilasimme sairaanhoitajan ammatillisia kompetensseja omaan
ammatilliseen kehittymiseen. Opinndytetyén tekeminen on kehittdnyt meita tulevina sairaanhoitajina
useilla eri osaamisalueella. Sairaanhoitajalta edellytetdan taitoa toimia eettisesti ja ammatillisesti. On
tarkeda kunnioittaa jokaisen ihmisen yksilollisyytta ja erilaisuutta. Ty6ta tehdessa nousi esille myds
vanhempien tarve tulla kuulluksi. Ammatillinen tieto tyypin 1 diabeteksesta sairautena on kasvanut
seka perhetydn merkitys on korostunut. Hyvaan nuoren diabeetikon hoitoon kuuluu myés perheen
huomioiminen, tukeminen sekd voimavarojen tunnistaminen. Tyypin 1 diabetesta sairastavan nuo-
ren hoitovasymys aiheena on auttanut meita ymmartémaan ohjaus- ja opetusosaamisen seké oma-
hoidon tukemisen merkityksen, koska tyypin 1 diabeteksessa omahoito on avainasemassa. Pitkaai-
kaissairaan hoitoon sitoutuminen ja hoitoon osallistuminen ovat ratkaisevassa asemassa liitdnnais-

sairauksien ennaltaehkaisyssa.

Meilla ei ollut aikaisempaa kokemusta laadullisen tutkimuksen tekemisestd. Opinndytety6 oli laaja ja
haastava oppimisprosessi, johon kuului palavereja, tutkimuksen ohjausta seka itsenaista tyoskente-
lyd. Opinndytetydn tekeminen opetti meitd etsimdan ja kdyttdmaan luotettavia tietokantoja seka lu-
kemaan kansainvalisia tutkimuksia. Opimme tiedon kriittisen analysoinnin ja kehityimme myos tie-
teellisen tekstin kirjoittamisessa. Naita uusia taitoja pystymme hyddyntdmaan nayttdén perustu-

vassa sairaanhoitajan ammatissa.

Opinnaytety6té tehdesséa toimimme tiimind. Opimme jakamaan tietoa, ottamaan toisemme huomi-
oon seka kunnioittamaan toistemme mielipiteitd. Aikataulujen yhteensovittaminen oli aluksi haasta-
vaa, mutta opimme léytamaan parhaat keinot tyén eteenpdin saamiseksi. Opinnaytetydta tehtiin
etayhteyksia seka koulun kirjastontiloja hyddyntaen. Molemmilla opinndytetyon tekijdilla oli motivaa-

tio oppia uutta seka selkeat yhteiset tavoitteet.

Opinndytetydn prosessin aikataulu venyi matkan varrella suunnitellusta. Eri tydvaiheiden laajuus yl-
latti, mutta padmaaratietoisesti aikatauluja sovitellen ty6 valmistui kuitenkin suunnitellussa ajassa.
Tutkimustyon tekeminen opetti organisointikykya ja jarjestelmallisyytta seka kasvatti meidan amma-
tillisuuttamme teoriatiedon kautta. Opinndytetydn prosessin aikana opittuja taitoja voimme hyddyn-

taa niin tydelamassa kuin mahdollisissa jatko-opinnoissa.
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Hyddynnettavyys ja kehittamisideat

Tutkimuksessa selvitimme keinoja tyypin 1 diabeetikoiden perheiden seka hoitohenkilokunnan avuksi
hoitovasymyksen ajoissa tunnistamiseen, diabeetikon ja hanen laheistensa tukemiseen seka sairau-
den kanssa jaksamiseen. Opinndytetydmme julkaistaan sen valmistuttua Theseus-ammattikorkea-
koulujen julkaisutietokannassa seka Facebookin vertaistukiryhmassa, jossa tutkimus toteutettiin.

Esittelemme tutkimustydmme toimeksiantajalle.

Opinnaytety6td voidaan tulevaisuudessa hyddyntda nuorten hoitotilanteissa, kouluterveydenhuol-
lossa, diabetespoliklinikoilla seka nuorten toiminnassa. Tyypin 1 diabetes on Suomessa yleisempi
kuin missdan muualla maailmassa ja siita syysta uskommekin, etta kaikki tieto sairauteen liittyen on

myo6s meille itsellemme sairaanhoitajana tyoskennellessd merkityksellista.

Diabetespoliklinikka kayntien yhteydessa olisikin syytd puhua enemman ja avoimemmin nuoren dia-
beetikon sairauteen liittyvasta hoitovasymyksesta. Hoitajat seka ladkarit voisivat hydtya koulutuk-
sesta, jossa he oppisivat tunnistamaan diabeetikkonuoren hoitovasymyksen merkkeja ja l16ytamaan
siihen apukeinoja entistd varhaisemmassa vaiheessa. Nuorten kanssa tulisi keskustella myds hoita-
mattomuuden seurauksista. Olennaista on, etta nuoria ei pelotella asialla, vaan avoin keskustelu
voisi saada ymmartamaan niita riskeja, joita diabeteksen hoidon laiminlydmisesté voi seurata. Tyy-
pin 1 diabeetikoille seka heidan laheisille olisi tarpeellista olla esimerkiksi keskusteluapua tarjolla ma-

talalla kynnyksella.

Opinnaytety6 voi antaa lukijoille uusia nakdkulmia nuoren tyypin 1 diabetesta sairastavan hoitovasy-
myksestd. Tutkimuksesta saadut tiedot voivat parantaa sosiaali- ja terveysalalla tyéskentelevien val-
miuksia kohdata nuoret diabeetikot seka auttaa oppimaan hoitovasymyksen merkkien tunnistami-

Sessa.

Jatkossa olisi mielenkiintoista tutkia tyypin 1 diabetesta sairastavien lasten ja nuorten hoitovasy-
mysta heitd hoitavien laakarien seka hoitajien nakékulmasta. Haluaisimme selvittad mika tekee hoi-
tovdsymyksen ajoissa tunnistamisesta haastavaa ja millaisia keinoja diabetespoliklinikoilla on tarjota

hoitovasymystilanteissa.
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LIITE 1: KYSELYLOMAKE

Taustatietokysymykset:

1.

8

9.

Lapsen ika

. Lapsen sukupuoli, tyttd/poika/ei vastausta
. Minka ikdisena lapsenne sairastui diabetekseen?

. Missd idssa lapsenne hoitovasymys tuli ilmi?

. Mita lapsen diabetekseen liittyva hoitovasymys sinulle tarkoittaa?
. Kuinka lapsenne hoitovasymys tuli ilmi?
. Miten hoitovdsymys on vaikuttanut lapsenne hyvinvointiin (koti, vapaa-aika, koulu jne.)?

. Oletteko saaneet apua lapsen hoitovasymykseen liittyviin tuntemuksiin?

Jos olette saaneet apua, koetteko siita olleen konkreettista hyotya nuoren hoitovasymystilantee-

seen?

10. Mita tunteita lapsenne hoitovasymys on sinussa herattanyt?

11. Millaista tukea te vanhemmat toivoisitte/olisitte toivoneet niin lapsenne kuin itsenne saavan hoi-

tovasymystilanteessa?

12. Mita vanhempana ajattelet vertaistuen tarkeydesta?
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LIITE 2: SAATEKIRIE

Hei sind 12-17-vuotiaan hoitovasymysta kokeneen tyypin 1 diabetesta sairastavan nuoren huoltaja!
Olemme tekemassa opinndytetyotutkimusta nuorten tyypin 1 diabeteksen hoitovasymykseen liittyen.
Opinnaytetytn tarkoituksena on tutkia 12-17-vuotiaiden nuorten hoitovasymysta. Tavoitteena on

saada ymmarrys hoitovasymykseen ilmiona seka kirjallisuudesta etta vanhempien kokemana.

Pyytaisimmekin nyt sinua vastaamaan alla olevaan kyselyyn. Kyselyyn voit vastata 01.03.2021 asti.
Vastaamalla kysymyksiin autat nuorten tyypin 1 diabetekseen liittyvédn mahdollisen hoitovasymyksen
maarittelyssa, konkretisoinnissa ja mahdollisten apu-/tuki- ja hoitokeinojen I6ytymisessa. Vastaami-
nen on vapaaehtoista, ja kaikki tiedot kasitelladn anonyymisti. Avaamalla linkin annat tietoisen suos-
tumuksen vastauksien kayttamiseen opinndytetydssamme. Toivoisimme sinun vastaavaan jokaiseen

kysymykseen.

Opinnaytetyémme julkaistaan sen valmistuttua ammattikorkeakoulujen julkaisutietokannassa

(Theseus) seka Facebookin vertaistukiryhmassa.

Kiitoksia sinulle etukdteen osallistumisesta ja vastauksistanne!
Ystdvallisin terveisin, sairaanhoitajaopiskelijat

Johanna Kontkanen ja Marina Kyllénen

Savonia ammattikorkeakoulu
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LIITE 3: TUTKIMUKSEN ALA- JA YLALUOKKIEN SUHDE YHDISTAVAAN LUOKKAAN

Alaluokka Ylaluokka Yhdistava luokka
Mieliala

Itsetunto Psyykkinen hyvinvointi

Valehtelu

Syyllisyys

Verensokerin vaihtelut
Hyperglykemia
Hypoglykemia
Sairauden hoidosta huolehtiminen Fyysinen hyvinvointi
Mahdolliset liiténndissairaudet

Jaksamis- ja keskittymisongelmat

koulussa Hoitovasymyksen vaikutuk-

set nuoren hyvinvointiin

Ristiriidat vanhempien kanssa
Kaverisuhteet

) . Sosiaalinen hyvinvointi
Sairauteen sopeutumisen kokemuk-
set

Omiin oloihin vetdytyminen

Avoin keskustelu
Kannustavaa ilmapiiri
Helposti saatava apu Hoidosta saadut kokemukset
Keinot haastaviin tilanteisiin
Vertaistuki
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