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Opinnaytetyon tarkoituksena oli tehda kuvaileva kirjallisuuskatsaus sosiaalisten
suhteiden vaikutuksesta tyypin 1 diabetesta sairastavan aikuisen psyykkiseen
hyvinvointiin. Opinnaytetyon tutkimuskysymykseksi muodostui, miten sosiaaliset
suhteet vaikuttavat tyypin 1 diabetesta sairastavan aikuisen psyykkiseen hyvin-
vointiin. Tyon tavoitteena oli kerata ja tiivistaa aiheesta tietoa, jolla esimerkiksi
sairaanhoitajat voivat kartuttaa osaamistaan ja jota he voivat hyodyntaa tyossaan
tyypin 1 diabetesta sairastavien aikuisten ohjauksessa.

Tulosten mukaan sosiaaliset suhteet vaikuttavat vahvistavasti ja heikentavasti
tyypin 1 diabetesta sairastavan aikuisen psyykkiseen hyvinvointiin. Perheen, pa-
risuhteen seka ystavien ja tydkavereiden tuella, terveydenhuollon tuella ja ver-
taistuella oli psyykkista hyvinvointia vahvistavia vaikutuksia. Nama sosiaaliset
suhteet koettiin muun muassa tukea antavina, ymmartavaisina ja sairauden taak-
kaa helpottavina. Psyykkista hyvinvointia heikensivat yksin jaamisen pelko, ulko-
puolisuus, toisten ylihuolehtiminen ja kontrollointi, syyllistaminen ja arvostelu,
halu olla normaali ja terve, perhehuolet, tydhuolet, leimaantuminen, ymmartamat-
tomyys ja toisten tiedon puute seka stereotyyppinen ajattelu. Nama tekijat aiheut-
tivat tyypin 1 diabetesta sairastavissa monenlaisia negatiivisia tunteita, esimer-
kiksi ahdistusta, masentuneisuutta, turhautumista, hapeaa, surua ja pelkoa.
Nama negatiiviset tuntemukset aiheutuivat osittain tyypin 1 diabetesta sairasta-
vien aikuisten omista ajatusmalleista, mutta osittain myo6s lahipiirin seka tervey-
denhuollon henkil6ston sanoista tai konkreettisista teoista.

Opinnaytetyon tulokset tukevat kasitysta siita, etta hyvilla ihmissuhteilla on tarkea
merkitys tyypin 1 diabetesta sairastavan aikuisen jokapaivaiseen elamaan ja
omahoidon sujumiseen. Toisaalta sairauden sovittaminen sosiaaliseen elamaan
seka laheisetkin ihmissuhteet voivat olla myds henkisia voimavaroja kuluttava
osa elamaa. Jatkotutkimusehdotuksena on, etta sosiaalisten suhteiden merki-
tysta psyykkiseen hyvinvointiin tutkitaan eri ikaryhmiin kuuluvilla tyypin 1 diabe-
testa sairastavilla.

Asiasanat: tyypin 1 diabetes, psyykkinen hyvinvointi, sosiaaliset suhteet
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The purpose of the thesis was to study the effect of social relationships on the
mental well-being of adults with type 1 diabetes. The aim was to increase the
knowledge of nurses about the factors that support and impair the mental well-
being of adults with type 1 diabetes. The thesis was carried out as a descriptive
literature review.

The results showed that the social relationships of adults with type 1 diabetes can
have strengthening and detrimental effects on mental well-being. The social fac-
tors identified as strengthening were: family, friends and co-workers, health care,
relationship, and peer support. Social factors identified as deteriorating included:
fear of being left alone, feeling like an outsider, over-caring and controlling by
others, being blamed, desire to be normal and healthy, family worries, worries at
work, lack of understanding and lack of knowledge, and stereotyped thinking.

Based on the results, it was concluded that mental well-being had a major impact
on the daily life of adults with type 1 diabetes and also on how they cared for their
diabetes in practice. People with type 1 diabetes have to live with their iliness
throughout their lives and the importance of social relationships varies at different
ages: in childhood, adolescence, adulthood, and old age. Future studies on the
subject could further consider the impact of social relationships on mental well-
being of patients with type 1 diabetes, and how it differs between the different
age groups. That would enable nurses to consider factors influencing the mental
well-being of patients with type 1 diabetes at any age.

Key words: type 1 diabetes, mental well-being, social relationships
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1 JOHDANTO

Tyypin 1 diabetes on elinikainen sairaus, jonka jatkuva lasnaolo on monin tavoin
kuormittavaa, ja sairastava usein kohtaa erilaisia psyykkisia ja sosiaalisia haas-
teita sairauden kanssa elaessaan (Insuliininpuutosdiabetes: Kaypa hoito -suosi-
tus 2020). Sairauden haastava luonne, sairauteen sopeutuminen ja sen hoidossa
parjaaminen seka diabeteksen vaikutus sosiaaliseen elamaan ja ihmissuhteisiin
vaikuttavat toinen toisiinsa. Haasteet omahoidossa voivat liittya muun muassa
ohjauksen puutteeseen tai riittamattdmaan lahipiirin tukeen. (llanne-Parikka
2019.) Jokainen ihminen kokee eri tavalla sairautensa, ja koettuun terveyteen
vaikuttaa vahvasti se, millaisessa ymparistdossa han elaa, onko sairastuneella ih-
misella keinoja huolehtia itsestaan ja onko hanella tukea antavia suhteita Iahipii-

rissaan (Huttunen 2020).

Tyypin 1 diabetesta sairastavilla on lisdantynyt riski masennukseen, jopa yli kol-
minkertainen terveeseen vaestoon verrattuna (Roy & Lloyd 2012). Liséksi ahdis-
tuneet ja masentuneet tyypin 1 diabetesta sairastavat aikuiset ovat erityisen alt-
tita putoamaan hoidon piirista (Elders, Keen & Gold 2014, 118). Huono hoitota-
sapaino altistaa diabeteksen lisasairauksille, joiden yhteiskunnalliset vaikutukset
ovat merkittavia (Koski ym. 2018). Tyypin 1 diabetes on Suomessa yleisempi kuin
missaan muussa maassa, ja taudin esiintyvyys on kasvanut kehittyneen hoidon
ja kohonneen elinian seurauksena (Arffman ym. 2020). Useissa kansainvalisissa
suosituksissa psyykkinen hyvinvointi on nostettu tarkeaksi hoidon tavoitteeksi,
mutta siita huolimatta se usein unohtuu kaytanndn tydssa. (Insuliininpuutosdiabe-

tes: Kaypa hoito -suositus 2020.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen keinoin
tuottaa tietoa sosiaalisten suhteiden vaikutuksesta tyypin 1 diabetesta sairasta-
van aikuisen psyykkiseen hyvinvointiin. Tallainen tieto on arvokasta esimerkiksi
sairaanhoitajille, joiden tulisi tyypin 1 diabetesta sairastavan aikuisen ohjauk-
sessa huomioida tunne-elamaan ja sosiaaliseen elamaan liittyvat haasteet. Opin-

naytetyo tehdaan yhteistydssa Tampereen ammattikorkeakoulun kanssa.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Teoreettinen viitekehys

Opinnaytetyon keskeisimmat kasitteet ovat tyypin 1 diabetesta sairastava aikui-

nen, psyykkinen hyvinvointi seka sosiaaliset suhteet. Opinnaytetydmme teoreet-

tista viitekehysta kuvaa kuvio 1.

TYYPIN 1 DIABETESTA
SAIRASTAVA AIKUINEN

Sosiaaliset > Psyykkinen

suhteet hyvinvointi

Kuvio 1. Teoreettinen viitekehys

2.2 Tyypin 1 diabetesta sairastava aikuinen

Tyypin 1 diabetes eli insuliininpuutosdiabetes on yksi diabeteksen alatyypeista.
Sille on nimenmukaisesti tunnusomaista insuliinin erityksen loppuminen, joka ai-
heutuu haiman Langerhansin saarekkeiden insuliinia tuottavien beetasolujen
vaurioitumisesta autoimmuunitulehduksen vuoksi. (Niskanen 2019.) Tyypin 1 dia-
betekseen sairastutaan yleensa alle 40 vuoden idssa. Sairaus voi puhjeta kuiten-
kin myoés tatd vanhemmalla ialla. (Diabetesliitto 2021.) Diagnoosivaiheessa 10—
15 % sairastuneista on yli 30-vuotiaita (Yki-Jarvinen & Tuomi 2021). Vanhasta

nimityksesta "nuoruustyypin diabetes” onkin jo lahes kokonaan luovuttu.

Tyypin 1 diabetekseen liittyy useita akuutteja komplikaatioita ja kroonisia lisasai-
rauksia. Hypoglykemia ja ketoasidoosi ovat hoitamattomana hengenvaarallisia
tilanteita, ja sairauden pieniin verisuoniin kohdistuvat komplikaatiot iimenevat en-
sisijaisesti diabeettisena retinopatiana, neuropatiana ja nefropatiana, mutta ne
voivat vaikuttaa myds kognitiiviseen toimintakykyyn, sydameen ja muihin elimiin.
Tyypin 1 diabetes lisdd my0Os riskida sairastua valtimosairauksiin. (DiMeglio,

Evans-Molina & Oram 2018, 2455.) Lisasairauksien esiintyvyys lisdantyy ian ja
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sairauden keston myota, joten ne koskettavat usein juuri tyypin 1 diabetesta sai-

rastavaa aikuista.

Sairaus on Suomessa maailmanlaajuisesti yleisin (Atkinson, Eisenbarth &
Michels 2014, 69). Vuonna 2017 Suomessa oli tyypin 1 diabetesta sairastavia
ihmisia yli 52 000. Kaikki ikaryhmat huomioituna tyypin 1 diabeteksen esiintyvyys
on kasvanut tasaisesti vuosina 2000-2017 lisdantyneen ilmaantuvuuden, paran-
tuneen hoidon ja kohonneen elinian seurauksena (Arffman ym. 2020.) Tyypin 1
diabeteksen ilmaantuvuudesta ja esiintyvyydesta tyoikaisilla inmisilla on ollut vain
vahan tietoa, mutta suomalainen tutkimus (Hakkarainen ym. 2017A) osoitti sai-
rauden esiintyvyyden yli kolminkertaistuneen vuosien 1992-2007 aikana. Tassa

opinnaytetyossa tarkastelun keskidssa on juuri nuori, tyoikainen aikuinen.

2.3 Psyykkinen hyvinvointi

Psyykkinen hyvinvointi on fyysisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin rinnalla osa ihmi-
sen kokonaisvaltaista terveyttd (Maailman terveysjarjestdon perussaantd
26/1948). Psyykkinen hyvinvointi muovautuu ihmisen koko elaman ajan, ja se
voidaan nahda aikaan ja tilanteisiin sidoksissa olevana voimavarana, jota on
mahdollista vahvistaa (Appelqvist-Schmidlechner ym. 2016). Psyykkista hyvin-
vointia voidaan lisata kasvattamalla elamanhallinnan ja pystyvyyden tunnetta
seka mielenterveystaitoja, joihin kuuluu esimerkiksi ymmarrys siita, kuinka elin-
tavat vaikuttavat mielen hyvinvointiin (Solin, Appelqvist-Schmidlechner, Nordling
& Tamminen 2018). Kannustavalla ja kunnioittavalla vuorovaikutuksella voidaan
tukea tyypin 1 diabetesta sairastavan psyykkista hyvinvointia ja hoidon vaikutta-
vuutta. Ohjauksen tulisi olla pystyvyyden tunnetta ja ongelmanratkaisukykya tu-

kevaa. (Insuliininpuutosdiabetes: Kaypa hoito -suositus 2020.)

Tyypin 1 diabetesta sairastavalla psyykkista hyvinvointia heikentda kroonisen
sairauden jatkuva lasnaolo ja sen kanssa elaminen (Ehrmann, Kulzer, Haak &
Hermanns 2015, 1265). Tiedetaan, etta tyypin 1 diabetesta sairastavilla on li-
saantynyt riski masennukseen, jopa yli kolminkertainen terveeseen vaestoon ver-
rattuna (Roy & Lloyd 2012). Diabetekseen liittyva ahdistus (diabetes distress) ku-

vastaa emotionaalista vastausta niille haasteille, joita diabeteksen kanssa elami-
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nen aiheuttaa (Sturt, Dennick, Due-Christensen & McCarthy 2015, 102). Sairau-
den kokonaisvaltainen hallinta on tasapainottelua ruokavalion, laakehoidon, fyy-
sisen aktiivisuuden ja verensokeritasojen tarkkailun valilla, ja sen vuoksi emotio-
naalisesti ja kognitiivisesti haastavaa (Ferrari, Dal Cin & Steele 2017, 1546).
Psyykkista hyvinvointia horjuttavat negatiiviset tunteet, kuten pelot ja ahdistus
ovat lasna tyypin 1 diabetesta sairastavan elamassa. Taustalla voivat olla esi-
merkiksi hypoglykemia, pistaminen seka ylipaataan diabeteksen aiheuttamat
muutokset elamassa. Lisaksi tyypin 1 diabetesta sairastavia huolettavat tulevai-
suuden komplikaatiot ja diabeteksen lisasairaudet. (Nash 2013, 6.) Tassa opin-
naytetydssa psyykkiseen hyvinvointiin kasitetdan kuuluvan muun muassa tyypin
1 diabetesta sairastavan aikuisen tunne-elama, diabeteksen kuormittavuus, ar-

jessa jaksaminen, stressin ja pelkojen hallinta.

2.4 Sosiaaliset suhteet

Sosiaaliset suhteet ovat ihmiselle voimavara, joka edistaa yksilon hyvinvointia ja
alentaa stressia (Uchino 2006). Sosiaaliset suhteet tarjoavat ihmisille parhaim-
millaan monenlaisia myonteisia vaikutuksia ja tukea: ne 1) tayttavat laheisyyden,
kiintymyksen ja rakkauden tarpeen, 2) antavat mahdollisuuden hoivata tai kantaa
vastuuta toisen hyvinvoinnista, 3) mahdollistavat luotettavan perheenjasenen, ys-
tavan tai muun laheisen puoleen kaantymisen avun tarpeessa, 4) antavat neu-
voja, ohjausta ja tietoa, 5) tarjoavat tunteen siita, ettd muut arvostavat ja 6) mah-
dollistavat tunteen kuulumisesta ryhmaan, yhteisdon tai yhteiskuntaan (Tammi-
nen ym. 2020). Sosiaalisissa suhteissa on aina vahintaan kaksi ihmista, suhtei-
den luonteet ovat erilaisia ja vaikuttavat eri tavoin ihmisen kayttaytymiseen.
Suhde voi olla esimerkiksi perheen, ystavien, terveydenhuollon ammattilaisen tai

vertaistukiryhman valista. (Kyngas, Hentinen & Barlow 1998.)

Sosiaalisen tuen saamiseen voi liittya myos ongelmia. Tuen pyytaja voi kokea
osoittavansa muille kyvyttomyytta selviytya haasteistaan, se voi heikentaa autet-
tavan itsetuntoa ja lisaa riippuvuutta ja avuttomuutta. Tuen saaminen voidaan
kokea myds kuormittavana, jos tuen saaja kokee joutuneensa Kkiitollisuudenvel-
kaan. Verkostoihin liittyminen voi asettaa ihmiselle yhdenmukaisuuden paineita.

(Vaahtera & Uutela 1994.) Muun muassa riittamaton Iahipiirin tuki ja ohjauksen
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puuttuminen voivat aiheuttaa ongelmia diabeteksen hoitoon (Insuliininpuutos-
diabetes: Kaypa hoito -suositus 2020). Vuorovaikutuksellisen ja luottamukselli-
sen suhteen terveydenhuollon ammattihenkilon ja tyypin 1 diabetesta sairastavan
valilla on tunnistettu olevan hoitoon osallisuutta lisdava tekija (Kajula, Kyngas &
Seppanen 2020, 11). Tassa opinnaytetydssa sosiaaliset suhteet kasittavat tyypin
1 diabetesta sairastavan aikuisen sosiaalisen verkoston, johon kuuluu kullekin
yksilolle merkityksellisia ihmisia. Lahipiirin lisdksi sosiaaliseen verkostoon voivat
kuulua esimerkiksi tyokaverit, tuttavat, naapurit, terveydenhuollon henkilosto

seka sosiaalisen median alustoilla yllapidetyt inmissuhteet.
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on tehda kuvaileva kirjallisuuskatsaus sosiaalisten
suhteiden vaikutuksesta tyypin 1 diabetesta sairastavan aikuisen psyykkiseen

hyvinvointiin.

Opinnaytetyon tavoitteena on lisata tulosten avulla sairaanhoitajien tietoutta so-
siaalisten suhteiden vaikutuksesta tyypin 1 diabetesta sairastavien aikuisten

psyykkiseen hyvinvointiin.

Opinnaytetyon tehtavana on vastata kysymykseen, "miten sosiaaliset suhteet

vaikuttavat tyypin 1 diabetesta sairastavan aikuisen psyykkiseen hyvinvointiin?”.
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on hakea vastauksia kysymyk-
siin, mita ilmiésta tiedetaan. Se on tutkimusmenetelmana aikaisemman tiedon
kokoamista, kuvailua ja jasentynytta tarkastelua varten. Luonteeltaan kirjallisuus-
katsaus on aineistolahtoista ja ymmartamiseen tavoittelevaa ilmion kuvausta.
(Kangasniemi ym. 2013, 291-301.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus muodostuu vaiheista
e Tutkimuskysymyksen muodostaminen
¢ Aineiston keruu
e Aineiston kuvailu

e Tulosten tarkastelu (Kangasniemi ym. 2013, 291).

Tyo on toteutettu metodisesti kevyen kirjallisuuskatsauksen muodossa, jolloin se
luokitellaan narratiiviseksi katsaukseksi. Sen avulla kyetaan muodostamaan laaja
kuva kasiteltavasta aiheesta seka pyritaan kuvailemaan aiheeseen liittyvia aikai-
sempia tutkimuksia, mutta keskeisintad on vastata opinnaytetydn tutkimuskysy-
mykseen. Tutkimusaineiston ei tarvitse lapikayda erityisen systemaattista seulaa.
(Stolt, Axelin & Suhonen 2016.)

Tassa opinnaytetydssa narratiivinen Kkirjallisuuskatsaus on sopivin vaihtoehto,
koska sen avulla voidaan muodostaa kasitys, mita aiheesta tiedetdan, muodos-
taa kuvaileva yleiskatsaus valituista tutkimuksista seka tuottaa tiivistettya tietoa
aiheesta. Tarkastelun kohteena ovat vertaisarvioidut, tieteelliset tutkimukset, joita

narratiivisessa kirjallisuuskatsauksessa tyypillisesti kaytetaan. (Stolt ym. 2016.)

Aineistonvalinta voidaan tehda kahta hieman erilaista menetelmaa kayttaen, joko
implisiittisesti tai eksplisiittisesti. Molemmissa menetelmissa tietoa haetaan rele-
vanteista, tieteellisista lahteista, mutta systemaattisuus ja raportointitavat poik-
keavat. (Kangasniemi ym. 2013, 291-301.) Tassa opinnaytetydssa kaytetaan
eksplisiittistd menetelmaa, jossa kuvataan hakuprosessin kaikki vaiheet. Haku-

sanat johdetaan kasitteista ja aineistovalinta maaritellaan haun rajauksilla seka
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sisaanotto- ja poissulkukriteereja hyodyntamalla. Hakuprosessissa kirjataan sys-

temaattisesti vaiheet ylos ja hakutulokset taulukoidaan.

Tassa opinnaytetyossa analyysimenetelmana kaytetaan aineistolahtoista sisal-
lonanalyysia, jossa prosessi etenee seuraavasti: Ensimmaisessa vaiheessa ai-
neisto puretaan osiin ja sisalldllisesti samankaltaiset osat yhdistetdan. Toisessa
vaiheessa aineisto tiivistetdan kokonaisuudeksi, joka vastaa tutkimuksen tarkoi-

tukseen ja tutkimustehtaviin. (Kylméa & Juvakka 2012.) Sisalldnanalyysin ensim-

maisesta vaiheesta on esimerkki taulukossa 1.

Taulukko 1. Sisallonanalyysi

Alkuperainen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Ylaluokka

She also expressed
her emotional dis-
tress in response to
her family’s atti-
tudes: “This is
gonna be harder for
me, but you're auto-
matically telling me
what | can and can’t
do just because of
diabetes.”

Han koki ahdistusta
siita, etta perhe sa-
nelee, mita han voi
ja ei voi tehda dia-
beteksen takia.

Toisten ylihuoleh-
timinen ja kont-
rollointi

Psyykkista hyvin-
vointia heikentavat
tekijat

Family members
also provided young
adults with emo-
tional support. Emo-
tional support mani-
fested itself inse-
veral ways. Family
members often re-
assured young
adults that every-
thing would‘work out
o.k.for them, which
helped interviewees
to regulate any feel-
ings of anxiety that
young adults had
about developing di-
abetes  complica-
tions.

Nuoret aikuiset sai-
vat henkista tukea
perheeltaan, mika
helpotti ahdistuksen
tunteiden saate-
lyssa.

Perheen tuki

Psyykkistd hyvin-
vointia vahvistavat
tekijat
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4.2 Aineiston keruu ja aineiston valinta

Tassa opinnaytetyodssa kirjallisuuskatsauksen aineisto kerattiin kayttaen ekspli-
siittista valintaa, jossa kuvataan hakuprosessin kaikki vaiheet. Opinnaytetydn ha-
kuprosessi on kuvattu vaiheittain kuviossa 2. Eksplisiittinen valinta muistuttaa
systemaattista kirjallisuuskatsauksen tapaa raportoida valintaprosessin jokainen
vaihe, mutta aineistonvalinta ei perustu ainoastaan rajattuihin hakusanoihin ja
aika- ja kielirajauksiin, vaan naista voidaan poiketa kesken prosessin, mikali se
on merkityksellista tutkimuskysymyksen kannalta. (Kangasniemi ym. 2013, 291—
301.)

Tiedonhaku suoritettiin kdyttamalla kolmea eri tietokantaa: 1) Cinahl, 2) Nursing
and Allied Health ja 3) Pubmed. Koska lopullinen tutkimuskysymys sosiaalisten
suhteiden vaikutuksesta tyypin 1 diabetesta sairastavan aikuisen psyykkiseen
hyvinvointiin selkiytyi vasta tehtyjen hakujen jalkeen, hakusanat johdettiin tutki-
muskysymyksen kahdesta kasitteesta, jotka olivat tyypin 1 diabetes seka psyyk-
kinen hyvinvointi. Hakulausekkeeksi muodostui: ti("type 1 diabetes") AND ("men-
tal well™ OR "well-being (mental)" OR depress* OR "mental health" OR emotion*
OR psychologic* OR distress*). Rajaamalla kasite “type 1 diabetes” ainoastaan
hakutulosten otsikoihin saatiin poissuljettua lahes kokonaan myos tyypin 2 dia-

betesta kasittelevat tutkimukset, joita olisi muuten 10ytynyt hyvin runsaasti.

Aineiston sisaanottokriteereina pidettiin englannin kielta, joka saavuttaa moni-
puolisesti erimaalaisia tutkimuksia. Aikahaarukka rajattiin vuosille 2011-2021,
jotta tutkimukset pysyvat tuoreina ja ajankohtaisina. Muita sisdanottokriteereita
olivat vertaisarvioidut ja nuoriin aikuisiin (19—44-vuotiaisiin) kohdistuvat tutkimuk-
set seka koko tekstin saatavuus. Tutkimuksien piti olla lisaksi relevantteja ja vas-

tata tutkimuskysymykseen.

Tutkimuksia poissuljettiin otsikoiden ja tiivistelmien perusteella paaasiassa siita
syysta, etta ne ikarajauksesta huolimatta kasittelivat lapsia ja nuoria, lasten van-
hempia tai vahemmassa maarin tyypin 1 diabetesta sairastavan raskausaikaa tai
vanhemmuutta. My0Os kirjallisuuskatsauksia ja muita ei-alkuperaistutkimuksia
poissuljettiin otsikoiden ja tiivistelmien perusteella. Koko tekstin tarkasteluun

paasi 177 tutkimusta. Lopulta Nursing and Allied Health -tietokannasta valikoitui
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mukaan kolme tutkimusta, Cinahl-tietokannasta kaksi tutkimusta ja Pubmed-tie-

tokannasta nelja tutkimusta.

Lisaksi kirjallisuuskatsaukseen valikoitui mukaan kaksi tutkimusta varsinaisen tie-
donhaun ulkopuolelta. Nama tutkimukset I0ytyivat opinnaytetyon alkuvaiheessa
tietokannoissa tehtyjen testihakujen myéta. Ne paadyttiin ottamaan mukaan,
koska ne toivat tydhon arvokasta tietoa etenkin vertaistuen sekd muun sosiaali-

sen tuen osalta.

Kirjallisuuskatsauksen lopullinen aineisto koostui yhdestatoista tutkimuksesta,
joista kokonaiskuvan saamiseksi koostettiin aineistotaulukko (Liite 1). Tassa tau-
lukossa esitellaan tutkimusten tekijat, julkaisumaa ja julkaisuvuosi. Lisaksi tutki-
muksien tarkoitus, aineisto, tutkimusmenetelmat ja keskeiset tulokset esitetaan

tiivistetysti.



Kuvio 2. Hakuprosessi

15

Hakulauseke:

ti("type 1 diabetes") AND ("mental well*" OR "well-being (mental)" OR de-
press® OR "mental health" OR emotion* OR psychologic* OR distress*)

Sisaanottokriteerit:
e Englannin kieli

e Julkaisuvuosi 2011-2021
e Vertaisarvioitu alkuperaistutkimus, josta koko teksti saatavilla
e Kohteena tyypin 1 diabetesta sairastavat aikuiset (19-44-v.)

Hakutulokset:
e Nursing and Allied
Health (n=110)
e Cinahl (n=51)
e Pubmed (n=177)

NS

Otsikon ja abstraktin perus-
teella valitut

¢ Nursing and Allied
Health (n=64)

e Cinahl (n=20)

e Pubmed (n=93)

Poissulku otsikoiden ja abstraktien pe-
rusteella:

Ei tieteellinen alkuperaistutkimus
e Nursing and Allied Health (n=4)
e Cinahl (n=4)
e Pubmed (n=8)
Tutkimuksen kohteena lapset ja nuoret
tai heidan vanhempansa tai tyypin 1 dia-
betesta sairastavan raskausaika ja van-
hemmuus
e Nursing and Allied Health (n=31)
e Cinahl (n=27)
e Pubmed (n=71)
Kirjallisuuskatsaus
e Nursing and Allied Health (n=11)
e Pubmed (n=5)

1<

Koko tekstin ja laadunarvioin-
nin perusteella valitut

e Nursing and Allied
Health (n=3)

e Cinahl (n=2)

e Pubmed (n=4)

Poissulku koko tekstin perusteella

Tietokantojen paallekkaisyydet
e Pubmed (n=2)
Ei vastaa tutkimuskysymyksiin
e Nursing and Allied Health (n=61)
e Cinahl (n=18)
e Pubmed (n=87)
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4.2 Tutkimusten laadun arviointi

Opinnaytetyon kirjallisuuskatsaukseen valituille tutkimuksille tehtiin laadunarvi-
ointi Kangasniemen, Pakkasen & Korhosen (2015, 1748—-1750) esittdman tarkis-
tuslistan mukaan. Laadunarviointi tehtiin yhden opinnaytetyon tekijan toimesta.
Tutkimukset arvioitiin kuuden arviointikriteerin perusteella: arviointi tehtiin siten,
etta tutkimuksista etsittiin vastaus tarkistuslistan vaittamille. Jos vastaus vaitta-
maan l0ytyi selkeasti, sille annettiin arvio kylla (k). Jos vastaus vaittamaan oli
ymmarrettavissa tutkimusartikkelista, mutta sita ei ollut selvasti mainittu, sille an-
nettiin arvio heikosti (h). Jos vastausta vaittdamaan ei 16ytynyt lainkaan, sille an-

nettiin arvio ei raportoitu (e). Laadunarviointikriteerit on esitelty taulukossa 2.

Yhdessa tutkimuksessa tuloksia ei ollut tarkasteltu puutteiden nakokulmasta, ja
kahdesta tutkimuksesta puuttui selkea maininta tutkimusasetelmasta. Yhtaan tut-
kimusta ei hylatty laadunarvioinnin perusteella. Tutkimuksista tehdyista laadun-

arvioinneista koostettiin taulukko (Liite 2).

Taulukko 2. Laadunarviointikriteerit (Kangasniemi ym. 2015, 1748—-1750)

Laadunarviointikriteerit

Arviointiasteikko kylla (k), heikosti (h), ei raportoitu (e)

Tyon tarkoitus ja tavoite kuvattu selkeasti
Tutkimusasetelma kuvattu asianmukaisesti
Tutkimusmenetelma kuvattu asianmukaisesti
Teoreettinen viitekehys kuvattu tasmallisesti
Tuloksia tarkasteltu myos puutteiden nakokulmasta

Johtopaatoksista keskusteltu
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5 TULOKSET

5.1 Psyykkista hyvinvointia vahvistavat tekijat

Perheen tuki

Tutkimuksissa havaittiin perheen tuella olevan myodnteista vaikutusta tyypin 1 dia-
betesta sairastaville aikuisille (Hill, Ward & Gleadle 2018, 256; Balfe ym. 2013A,
9). Perheen tuki koettiin tarkeaksi diagnoosin saamisen hetkelld myds aikuisuu-
dessa (Hill ym. 2018, 256). Sosiaalinen ja henkinen perheen tuki koettiin tarke-
aksi sairauden keskella. Nuoret aikuiset saivat perheeltdan henkista tukea, ja se
auttoi ahdistuksen tunteiden saatelyssa. Perheen tuki ulottui suojelemaan nuoria
aikuisia ymparistdn negatiivisilta vaikutteilta. (Balfe ym. 2013A, 9.) Tutkimuk-
sessa (Carlsund & Soéderberg 2018, 422) 11/12 osallistujaa kuvasi lahiomaisiaan

avuliaina ja ymmartavaising, lisaksi perhe antoi henkista ja kaytannon tukea.

Vertaistuki

Kahdessa tutkimuksessa havaittiin vertaistuen myonteisia vaikutuksia tyypin 1
diabetesta sairastaville aikuisille (Brady, Segar & Sanders 2017; Balfe ym.
2013A, 9-10). Toisessa tutkimuksessa osallistujat kuvasivat foorumeilla annetun
tuen voimaannuttavan ja vahvistavan diabetesta sairastavan omahoitoa. Tukiryh-
mat auttoivat osallistujia sopeutumaan sairauteen ja 16ytamaan oman identiteet-
tinsa. (Brady ym. 2017, 1090.) Toisen tutkimuksen mukaan diabetesta sairasta-
vat aikuiset saivat online-tukiryhmista empatiaa ja ymmarrysta. Online-ryhmissa
ei myodskaan tuomittu eikd huolestuttu, jos sairastavat kertoivat ongelmistaan,
mika koettiin myonteisena. Vertaistuki auttoi tutkimukseen haastateltuja saatele-
maan negatiivisia tunteita. (Balfe ym. 2013A, 9-10.) Kummassakin tutkimuk-
sessa osallistujat kokivat verkkoympariston ja vertaistuen helpottavan sairauden
tuskaa. Oli lohdullista tietaa, etta on muitakin, jotka kayvat lapi samaa asiaa, eika
tarvitse olla karsimystensa kanssa yksin. (Brady ym. 2017, 1091; Balfe ym.
2013A, 10.) Osallistujat saivat verkossa terveystietoa ja neuvontaa, joka lisasi
itseluottamusta ja lisaksi voimaannutti haastateltuja. Vertaistuki tarjosi myos kay-
tannon tukea diabeteksen hallintaan, mika puolestaan vahensi ylikuormituksen
tunnetta. (Brady ym. 2017, 1091-1092.)
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Parisuhteen tuki

Kahdessa tutkimuksessa havaittiin parisuhteen myonteinen vaikutus (Carlsund &
Soderberg 2018, 422; Trief, ym. 2013, 2484—-2485). Parisuhteessa olevista tyypin
1 diabetesta sairastavista aikuisista on helpottavaa, kun puoliso tukee ja jakaa
sairauden taakkaa. Puolison tuki saa osallistujan tuntemaan, ettei sairaus ole iso
juttu. Lisaksi koettiin, etta vaikeuksista selviytyminen lahensi diabetesta sairasta-
vaa ja puolisoa. (Trief ym. 2013, 2485.) Toisessa tutkimuksessa osallistujat ku-
vasivat saavansa tukea puolison konkreettisesta avusta: puoliso oli tarvittaessa
apuna diabeteksen hoidossa, ja eraan osallistujan kumppani oli seurana, kun han
tapasi diabetestiimiaan (Carlsund & Sdderberg 2018, 422).

Ystavien ja tyOkavereiden tuki

Tutkimuksessa (Carlsund & Soéderberg 2018, 422) diabetesta sairastava sai hen-
kista ja kaytannon tukea ystaviltdan. Tutkimuksessa (Hakkarainen ym. 2017C,
6.) haastateltavat korostivat tydpaikalla tapahtuvan avoimuuden, luottamuksen ja

valittamisen edistavan sairauden paljastamista tyOpaikalla.

Terveydenhuollon tuki

Useissa tutkimuksissa (Jeong, Quinn, Kim & Martyn-Nemeth 2018, 48; Hill ym.
2018, 257; Carlsund & Soderberg 2018, 422; Balfe ym. 2013A, 8.) havaittiin ter-
veydenhuollon tuen myonteisia vaikutuksia tyypin 1 diabetesta sairastavissa.
Terveydenhuollosta saatu sosiaalinen tuki kuvastui kaytannon tuesta, kuten laa-
kehoidon ja ruokavalion hallinnasta. Haastatellut kuvasivat lisaksi sosiaalisen
tuen muodostumista yhteydenpitona terveydenhuoltoon ja kokivat tarkeaksi, etta
on taho, jolle puhua. (Hill ym. 2018, 257.) Tyypin 1 diabetesta sairastavat aikuiset
kokivat, ettei terveydenhuollon ulkopuolella kukaan ymmarra sairautta, ja siita
kertominen aiheutti potilaissa huomattavaa vasymysta. He kokivat terveyden-
huollon olevan ymmartavaisempi ja avoimempi sairautta kohtaan. (Jeong ym.
2018, 48.) Irlantilaiset tyypin 1 diabetesta sairastavat aikuiset kokivat Iagkareiden
ja hoitajien kanssa kaymien keskusteluiden auttavan hallitsemaan diabetekseen
liittyvia ahdistuksen tunteita. Samaisessa tutkimuksessa tosin koettiin, etta tutulle
terveydenhuollon ammattilaiselle puhuminen olisi avoimempaa ja mukavampaa.
(Balfe ym. 2013A, 8.) Ruotsalaisessa tutkimuksessa haastatellut iimaisivat iloa ja
tyytyvaisyytta, kun hoitaja kohtasi heidat inmisina ja puhui muistakin aiheista kuin
diabeteksesta (Carlsund & Soderberg 2018, 422). Lisaksi yhdessa tutkimuksessa
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nostettiin esiin positiivisiin asioihin keskittyminen, mika auttoi osallistuneita hy-

vaksymaan sairautensa paremmin (Hill ym. 2018, 258).

5.2 Psyykkista hyvinvointia heikentavat tekijat

Yksin jaamisen pelko, ulkopuolisuus

Yksin jaamisen pelkoa kuvattiin etenkin yhdessa tutkimuksessa, jossa osallistujat
olivat huolissaan, etta ystavat hylkaavat heidat ja jattavat heidat yksin. Eras osal-
listuja pelkasi ystaviensa jattavan hanet, jos nama saavat tietaa hanen olevan
sairas, mika johti sairauden piilotteluun. Samassa tutkimuksessa nousi esiin eri-
laisuuden tunne ja pelko joutua ystavien hylkdamaksi, jos ndma saavat tietaa
hanen olevan erilainen. (Celik, Kelleci & Satman 2015, 88—-90.) Toisessa tutki-
muksessa osallistujat kuvailivat yksinaisyytta, ahdistusta ja kamppailua, koska
sukulaiset ja ystavat eivat kysyneet, miten heillda menee (Carlsund & Sdderberg
2018, 422). Konkreettisia asioita, jotka saivat diabetesta sairastavat tuntemaan
itsensa ulkopuolisiksi, olivat ystavien pilanteko eraan osallistujan ruokailusta
("toitko taas ruokaa?”) (Celik, ym. 2015, 90) ja se, etta heita ei ollut aina kutsuttu
mukaan sosiaalisiin tilaisuuksiin, joissa oli ollut tarjolla epaterveellista tai sokeri-

pitoista syotavaa (Browne, Ventura, Mosely & Speight 2014, 5).

Toisten ylihuolehtiminen ja kontrollointi

Useissa tutkimuksissa (Jeong ym. 2018, 49; Celik, ym. 2015, 90; Fisher ym.
2015, 574; Hakkarainen, ym. 2017C, 5.) nousi esiin diabetesta sairastavien tur-
hautuminen ja ahdistus joko perheenjasenten, ystavien tai tydkavereiden liialli-
seen huolehtimiseen tai jopa kontrollointiin. Yhden tutkimuksen tuloksista kay
ilmi, etta perheenjasenet eivat luota diabetesta sairastavan kykyyn huolehtia sai-
rautensa hoidosta (Jeong ym. 2018, 49). Esimerkiksi eras diabetesta sairastava
23-vuotias nainen ahdistui siita, etta hanen aitinsa yritti kontrolloida kaikkea ha-
nessa (Celik, ym. 2015, 90). Toisessa tutkimuksessa samanikainen nainen koki
ahdistavana sen, etta perhe sanelee, mita han voi ja ei voi tehda diabeteksen
vuoksi. Etenkin perheenjasenten epailykset ja kysymykset mahdolliseen tulevaan
raskauteen liittyen aiheuttivat turhautumista. (Jeong ym. 2018, 48.) Tydymparis-
tossa tyOkavereiden hdssottaminen, ylihuolehtiminen ja jopa holhoaminen, vaik-
kakin hyvantahtoista, koettiin epamukavana (Hakkarainen ym. 2017C, 5). Tur-

hautumista muiden huolehtimisesta koettiin, esimerkiksi yksi tyypin 1 diabetesta
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sairastava aikuinen kertoi vanhempien kysyvan aina ensimmaisena hanen ve-

rensokeritasoaan (Jeong ym. 2018, 49).

Syyllistdminen ja arvostelu

Useissa tutkimuksissa diabetesta sairastavat toivat ilmi kokemuksiaan toisten
syyllistavista seka arvostelevista sanoista ja teoista. Diabetesta sairastavat koki-
vat perheen ja terveydenhuollon ammattilaisten arvostelevan heitd esimerkiksi
makeiden ruokien sydmisesta, painon noususta seka hypoglykemioista (Browne
ym. 2014, 6). Syyllistamista koettiin myds ihmisilta, jotka luulivat diabeteksen joh-
tuvan huonoista ruokailutottumuksista, ylipainosta ja passiivisuudesta, minka
osallistujat kokivat turhauttavana ja epareiluna (Jeong ym. 2018, 48; Browne ym.
2014, 5). Terveydenhuollon ammattilaisilta tuli myos syytoksia: Diabetesta sai-
rastavat kokivat terveydenhuollon syyllistavan heita huonosta verensokeritasa-
painosta. He myo6s kokivat terveydenhuollon ammattilaisten puhuvan alentavasti
ja saivat heidat tuntemaan tahallisesti laiminlydvansa hoitoa. (Hill ym. 2018, 258.)
Jotkut osallistujat kokivat yksittaisten terveydenhuollon ammattilaisten sanojen ja
tekojen syyllistavan ja tuomitsevan heita diabeteksen hallinnan puutteesta ja epa-
onnistumisesta (Browne ym. 2014, 6). Muiden syytOokset aiheuttavat vihaa ja
loukkaantuneisuutta, koska he itse tuntevat tekevansa vilpittdmia ponnisteluja
(Trief ym. 2013, 2486). Diabetesta sairastavat kokevat, etta muiden negatiivinen

arvostelu jaa vainoamaan seka saa heidat pois tolaltaan (Browne ym. 2014, 6).

Halu olla normaali ja terve

Useissa tutkimuksissa tyypin 1 diabetesta sairastavien aikuisten havaittiin olevan
huolissaan muiden suhtautumisesta sairauteen ja sen vaikuttamisesta heidan
identiteettiinsa (Browne ym. 2014, 6; Balfe ym. 2013A, 4; Hakkarainen ym.
2017C, 6). He halusivat kuulua joukkoon ja olla niin kuin muut, terveet ihmiset
(Carlsund & Sdderberg 2018, 421-422), eivatka he halunneet erottua ainakaan
negatiivisesti muista ihmisista (Hakkarainen ym. 2017C, 5). Sairautta piiloteltiin,
koska ei haluttu, ettd muut nakevat heidat sairaina (Carlsund & Séderberg 2018,
421-422; Celik ym. 2015, 88). Toisten avun tarvitseminen koettiin henkisesti ras-
kaana (Carlsund & Soderberg 2018, 421), toisaalta muiden saali aiheutti negatii-
visia tunteita, ja he tunsivat itsensa ndyryytetyksi ja kokivat siitd jopa suuttumusta
(Celik ym. 2015, 88).
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Leimaantuminen

Tutkimuksessa (Browne ym. 2014, 3-6) lahes kaikki osallistujat kokivat sairau-
tensa leimaavaksi tilaksi. He ajattelivat muiden tuomitsevan heidat sairauden pe-
rusteella. Leimautuminen aiheutti osallistujissa masentuneisuuden ja turhautu-
neisuuden tunteita. (Browne ym. 2014, 3—-6.) Myos toisessa tutkimuksessa sai-
raus koettiin vahvasti leimaavaksi ja halveksuttavaksi tilaksi, joka vaaransi ter-
veen henkilon identiteetin (Balfe ym. 2013A, 4).

Perhehuolet

Useissa tutkimuksissa (Celik ym. 2015, 88; Trief ym. 2013, 2485; Browne ym.
2014, 6) havaittiin parisuhteen ja perhe-elaman ja tyypin 1 diabeteksen yhdista-
minen haastavaksi. Tutkimuksessa (Trief ym. 2013, 2485-2486) nousi esiin pal-
jon erilaisia negatiivisesti vaikuttavia asioita. Osallistujat kuvasivat parisuhteen
kokevan emotionaalista etaisyytta, seksuaalisen laheisyyden ongelmia seka las-
ten hoitamisessa koettiin vaikeuksia jatkuvan hypoglykemia uhan alla. Osallistu-
jien puolisot kokivat sairauden aiheuttaneen enemman negatiivisia vaikutuksia
heidan suhteeseensa. Parisuhteessa koettiin lisaksi vaikeuksia paattaa lapsen-
hankinnasta ja paatos, yrittaako lasta vai ei, aiheutti huolta. Osallistujat korostivat
tarvettaan sille, etteivat puolisot syyttele heita. (Trief ym. 2013, 2485-2486.) Tut-
kimuksessa (Celik ym. 2015, 88—-90.) eras osallistuja nosti esiin huolensa siita,
saako han sairauden vuoksi vammaisen lapsen tai periytyyko diabetes tulevalle
lapselle. Tasta syysta osallistuja koki, ettei voi solmia suhdetta vastakkaisen su-
kupuolen kanssa. Samaisessa tutkimuksessa useampi pelkasi menettavansa
seurustelukumppaninsa, jos tama saa tietaa sairaudesta. (Celik ym. 2015, 88—
90.) Samansuuntaista ajattelua I0ytyy myds tutkimuksesta (Browne ym. 2014, 6),
jossa osallistujia huolestutti paljastaa sairaus seurustelukumppaneille, koska pel-

kasivat sen aiheuttavan negatiivisesti suhteen tulevaisuuteen.

Tyohuolet

Useissa tutkimuksissa (Hakkarainen ym. 2017B, 5; Celik ym. 2015, 89; Hakka-
rainen ym. 2017C, 3—-6; Browne ym. 2014, 5) nousi esiin tydsta aiheutuvat huolet
tyypin 1 diabetesta sairastavan elamassa seka niiden negatiivinen vaikutus
psyykkiseen hyvinvointiin. Psykososiaaliset ongelmat tyopaikoilla lisasivat diabe-
tekseen liittyvaa ahdistusta, ja samat ongelmat psykososiaalisissa tyooloissa yh-

distettiin masennusoireisiin (Hakkarainen ym. 2017B). Tutkimuksessa (Celik ym.
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2015, 89.) ilmeni tyohon liittyvia huolia: eras osallistuja kertoi pelkaavansa jopa
menettavansa tydpaikan, mikali sairaus paljastuisi. Sairaudesta ei mydskaan ha-
luttu kertoa tyOpaikalla, koska ajateltiin, ettd muut eivat halua tydoskennella sai-
raan ihmisen kanssa. Tyon menettamisen pelkoa ei ilmennyt suomalaisissa tut-
kimuksissa (Hakkarainen ym. 2017B; Hakkarainen ym. 2017C), vaikka erilaisia
pelkoja osallistujat kuvasivatkin. He kokivat pelkoa siita, ettad heita pidetaan tyo-
paikoilla heikkoina. Lisaksi he pelkasivat myos menettavansa asemansa tyopai-
kalla. Kauhistumista aiheutti myds pelko, ettei voisi saada uutta tyopaikkaa sai-
rauden takia. Lisaksi eras osallistuja pelkasi tulevansa tyossaan syrjityksi diabe-
teksen johdosta. Osallistujat pelkasivat, etta heidat nahdaan ihmisena, joka kayt-
taa sairautta etujen etsimiseen. (Hakkarainen ym. 2017C, 4-6.) Myds tutkimuk-
sessa (Browne ym. 2014, 5.) havaittiin diabetesta sairastavien pelkdavan paljas-
taa sairaus, koska ajattelivat sen vaikuttavan ja vahingoittavan heidan tyomah-

dollisuuksiaan ja tydssa etenemistaan.

Ymmartamattomyys ja toisten tiedon puute

Useissa tutkimuksissa (Jeong ym. 2018, 48; Carlsund & Soderberg 2018, 422;
Celik, ym. 2015, 89; Hakkarainen ym. 2017B, 5-6; Browne ym. 2014, 6; Balfe
ym. 2013A, 9.) havaittiin toisten ihmisten taholta ymmartamattomyytta ja tiedon-
puutetta tyypin 1 diabeteksesta, mika vaikutti negatiivisesti sairastuneiden psyyk-
kiseen hyvinvointiin. Tutkimuksessa (Jeong ym. 2018, 48) osallistuja esimerkiksi
koki, ettei terveydenhuollon ulkopuolella kukaan ymmarra sairautta, ja siita ker-
tominen aiheutti huomattavaa vasymysta. Muiden esittamat kysymykset ja ym-
martamattomyys aiheutti osallistujissa suuttumusta (Celik, ym. 2015, 91). Tutki-
muksen (Carlsund & Soderberg 2018, 422) mukaan diabetesta sairastavien oi-
reita ei ymmarreta, vaan heita saatetaan luulla humalaiseksi. Samaisessa tutki-
muksessa eras osallistuja oli pettynyt ja loukkaantunut tapaan, miten hanet oli
poistettu luokkahuoneesta valipalasyomisen vuoksi. Tutkimuksessa (Hakkarai-
nen ym. 2017C, 5-6) osallistuja koki kollegoiden ajattelevan sairauden olevan
tekosyy sille, ettéd sai pitaa taukoja neljan tunnin valein. Tutkimuksessa (Celik,
ym. 2015, 90) yksi osallistuja pahoitti mielensa, koska ystavat saattoivat tehda
pilaa hanen ruokailuistaan. Tutkimuksessa (Browne ym. 2014, 5) taas osallistujat

turhautuivat, koska muut ajattelivat sairauden olevan osittain heidadn omaa syy-
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taan. Lisaksi tutkimuksissa (Browne ym 2014, 5-7 & Balfe ym. 2013A, 5) havait-
tiin sairastuneiden kokevan turhautumista, kiukkua ja suuttumusta siita, ettei tyy-

pin 1 ja tyypin 2 diabeteksen eroja yleisesti tunnettu.

Stereotyyppinen ajattelu

Monet osallistujat kokivat turhautumista, vihaa ja ahdistusta muiden stereotyyp-
pisen ajattelun vuoksi. Stereotyyppinen ajattelu nakyi esimerkiksi siina, kun tyy-
pin 1 diabetesta sairastava oli vihainen tai artynyt, muut ajattelivat naiden tuntei-
den johtuvan matalista verensokereista. Tallainen ajattelu sai osallistujat tunte-
maan itsensa eristetyksi, ja se motivoi osallistujia piilottamaan sairautensa muilta.
(Jeong ym. 2018, 48—49.) Jotkut osallistujat ilmaisivat jopa vihaa muiden virheel-
listen olettamuksien ja leimaamisen vuoksi (Browne, ym. 2014, 6). Osallistuja
kertoo joutuneensa kamppailemaan toisten asenteita vastaan (Hill ym. 2018,
257). Osallistujat olivat huolissaan my®és siita, etta heita luullaan laittomien huu-
meiden kayttajaksi, kun he pistavat insuliinia julkisesti. Osallistujia huoletti, etta
heidan luullaan olevan humalassa, vaikka todellisuudessa he karsivat hypogly-
kemiasta, joka aiheutti samankaltaista oireilua. (Browne, ym. 2014, 5.)
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6 POHDINTA

6.1 Eettisyys

Opinnaytetyoprosessin alussa tutustuimme Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
(TENK) ja suomalaisen tiedeyhteison luomaan tutkimuseettiseen ohjeeseen hy-
vasta tieteellisesta kaytanndsta, jota olemme noudattaneet koko prosessin ajan.
Kaytannossa tama on tarkoittanut hyvan tieteellisen kaytannon omaksumista ja
siihen sitoutumista, mika on eettisyytta ja luotettavuutta muodostavaa toimintaa
tutkimusprosessissa. Lahtokohtana hyvan tieteellisen kdytannon mukaisessa toi-
minnassa on tarkkuus, huolellisuus ja rehellisyys kaikissa opinnaytetydprosessin
vaiheissa. Hyvan tieteellisen kaytanndn omaksuminen on oikeastaan ehdoton
velvollisuus, ja jokainen tekija on vastuussa omasta toiminnastaan. Eettisyytta
pitdd pohtia opinnaytetydn jokaisessa vaiheessa, koska se kuuluu tarkeana

osana hyvaan tieteelliseen kaytantoon. (TENK 2012.)

Ihmiseen kohdistuvassa tutkimuksessa eettisten periaatteiden |ahtokohtana on
tutkittavan ihmisarvoa kunnioittava kohtelu ja oikeudet. Jotta valtytaan aiheutta-
masta tarpeetonta haittaa tutkittaville tai heidan edustamilleen yhteisdille, on tar-
keaa, etta tutkimuksen tekija on ennakkoon perehtynyt tutkittavaan aiheeseen.
(TENK 2019.) Opinnaytetydprosessin alkutaipaleella aiheen maarittelyssa paa-
dyttiin kayttamaan kunnioittavia termeja tyypin 1 diabetesta sairastavista ihmi-
sista. Opinnaytety0ssa ei ole esimerkiksi kaytetty termia “diabeetikko”, koska sen

voidaan ajatella leimaavan tyypin 1 diabetesta sairastavia ihmisia.

OpinnaytetyOssa kaytetdan paljon tarkkaa kasitetta "tyypin 1 diabetesta sairas-
tava”, silla jo aiheeseen tutustuessa nousi vahvasti esiin tyypin 1 diabetesta sai-
rastavien turhautuminen siihen, etta tyypin 1 ja tyypin 2 diabeteksen eroja ei aina
yleisesti tunneta. Esimerkiksi mediassa saatetaan puhua diabeteksesta elintapa-
sairautena, jolloin myos tyypin 1 diabeteksen voidaan kasittaa olevan itseaiheu-
tettua ja johtuvan huonoista elintavoista. Niinpa kirjallisuuskatsauksen tutkimus-
ten valinnassa kiinnitettiin erityistda huomiota siihen, ettd ne kohdistuvat vain tyy-
pin 1 diabetesta sairastaviin aikuisiin. Ainoana poikkeuksena mukaan valittiin ar-

vokasta tietoa online-vertaistuen merkityksesta tarjonnut tutkimus (Brady ym.
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2017), jonka osallistujista vahan alle puolet sairasti tyypin 2 diabetesta, mutta

suurempi osa oli kuitenkin tyypin 1 diabetesta sairastavia.

Yleisperiaatteena ihmiseen kohdistuvassa tutkimuksessa on huolehtia tutkimuk-
seen osallistuvien yksityisyyden suojasta (TENK 2019). Opinnaytetydn kirjalli-
suuskatsauksessa kaytettiin jo tehtyja tutkimuksia, mika sinansa helpottaa eetti-
syyden vaateita. Kirjallisuuskatsauksen tutkimukset olivat laadukkaita vertaisar-
vioituja tutkimuksia, ne kaytiin huolellisesti lapi ja voitiin arvioida, etta tutkimuksiin
osallistuneet henkilot ovat pysyneet anonyymeina ja heita on kunnioitettu eettisia

arvoja noudattaen jo alun pitaen.

Hyvan tieteellisen kaytannon mukaan muiden tutkijoiden ty0 ja saavutukset ote-
taan asianmukaisella tavalla huomioon (TENK 2012). Opinnaytety6ssa on huo-
mioitu erityisella tarkkuudella muiden tutkimuksien tekijdiden saavutukset ja 0soi-
tettu heille kunnioitusta huolehtimalla asianmukaisesti Iahdeviitteet ja lainaukset

tyon jokaisessa vaiheessa.

6.2 Luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen tavoitteena on tuottaa mahdollisimman luotettavaa tie-
toa tutkittavasta aiheesta. Laadullisen terveystutkimuksen luotettavuutta voidaan
tarkastella tutkimusprosessin eri vaiheissa, joita ovat tutkittavan ilmion nimeami-
nen, tutkimuksen merkityksen perusteleminen, tutkimuksen tarkoituksen ja tutki-
mustehtavien nimeaminen, aineiston keruun kuvaus, aineiston analyysi ja tutki-
mustulosten raportointi. (Kylma & Juvakka 2012.) Lisaksi laadullisen tutkimuksen
luotettavuutta voidaan arvioida uskottavuuden ja siirrettavyyden kasitteilla (Kank-
kunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 198).

Opinnaytetyon aiheen valintaan vaikutti Kaypa hoito -suosituksessa mainittu
seikka, kuinka tyypin 1 diabetesta sairastavan psyykkinen hyvinvointi on nostettu
tarkeaksi hoidon tavoitteeksi useissa kansainvalisissa suosituksissa, mutta siita
huolimatta se usein unohtuu kaytannon tydssa ja tutkimuksissa (Insuliinipuutos-
diabetes: Kaypa hoito -suositus 2020). Aiheen rajaaminen aikuisiin — ja nimen-
omaan nuoriin, tyoikaisiin aikuisiin — johtui osittain opinnaytetyon tekijoiden

omasta kiinnostuksesta, mutta myos siita syysta, etta tutkimustieto osoittaa, etta
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monet tyypin 1 diabetesta sairastavat nuoret aikuiset eivat hae tarvitsemaansa
emotionaalista tukea (Clarke ym. 2018, 669). Aiheen tarkeytta lisaa se tieto, etta
emotionaalisen tuen tarjoaminen automaattisena osana hoitokokonaisuutta voisi
lisata myos hoidon jatkuvuutta, silla ahdistuneet ja masennuksesta karsivat tyy-
pin 1 diabetesta sairastavat aikuiset ovat erityisen alttiita putoamaan hoidon pii-
rista (Elders ym. 2014, 118).

Kirjallisuuskatsauksessa yksi keskeinen menetelman luotettavuuteen vaikuttava
tekija on aineiston valinta (Kangasniemi ym. 2013, 291-301), joten koimme tar-
keaksi kuvata aineiston valintaan liittyvat perusteet huolellisesti. Aineisto koottiin
huolella, ja aineistonvalintaan liittyvat perusteet on kuvattu opinnaytetydssa. Tie-
toa Ioytyi paljon opinnaytetyon tutkimuskysymyksen ulkopuolelta, mika aiheutti
haasteita aineistonkeruussa. Aineiston valinta ja tutkimusten Iapikaynti oli aikaa
vievaa, silla monikaan opinnaytetydhon lopulta valituista tutkimuksista ei suoraan
kasitellyt opinnaytetyon aihetta, vaan tietoa piti etsia pala kerrallaan aihetta si-
vuavista tutkimuksista. Hakutulokset kaytiin kuitenkin huolellisesti 1api yhdessa
niiden hyoddynnettavyydesta keskustellen, mika voidaan nahda luotettavuutta li-

saavana tekijana.

Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimukset on julkaistu vertaisarvioiduissa tieteel-
lisissa lehdissa. Lehtien tiedot tarkistettiin tietokanta Ulrichsweb Serials Direc-
tory’sta. Valitut tutkimukset ovat kansainvalisia, englannin kielella julkaistuja tut-
kimuksia, ja ajoittaiset haasteet tieteellisen tekstin kdantamisessa ja ymmartami-
sessa voidaan nahda luotettavuutta heikentavana tekijana tydssa. Yhta valituista
tutkimuksista ei voi luokitella lansimaalaisen kulttuurin piiriin. Tutkimustulosten
tarkastelussa sen tulosten havaittiin jonkin verran eroavan muiden tutkimusten
tuloksista, mika todennakoisesti johtuu kulttuurieroista. Tutkimus kuitenkin hyvak-
syttiin mukaan katsaukseen, koska se liittyi relevantisti aiheeseen ja toi tuloksiin
vahvan nakokulman tyypin 1 diabetesta sairastavien nuorten aikuisten koke-
masta ulkopuolisuuden tunteesta ja erilaisuudesta. Tutkimuksien laadunarviointi
tehtiin yhden opinnaytetyon tekijan toimesta; tutkimukset kaytiin jarjestelmalli-

sesti lapi, ja laadunarvioinnin kriteeristd ohjasi toimintaa.
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Opinnaytetyd on ollut vaiherikas prosessi, joka on selkiytynyt vasta tyon ede-
tessa. Aluksi haasteita oli esimerkiksi tutkimuskysymyksen maarittelyssa. Lopul-
linen tutkimuskysymys muodostui vasta aineistonhaun jalkeen, mika aiheutti sen,
etta aihetta tarkentava kolmas kasite, "sosiaaliset suhteet”, jai hakulausekkeen
ulkopuolelle. Kirjallisuuskatsauksen haussa kaytetty hakulauseke on siis johdettu
vain kahdesta tutkimuskysymyksen kasitteesta. Tama saattaa vaikuttaa jossain
maarin tuloksien luotettavuuteen, koska mahdollisesti relevantteja tutkimuksia on
saattanut jaada ulkopuolelle. Loydetyt tulokset vastasivat jo tutkimuskysymyk-
seen, joten systemaattiselle lisahaulle ei nahty tarvetta. Aineistonhaun jalkeen
tehtiin viela manuaalisia hakuja, joissa "sosiaaliset suhteet” -kasite huomioitiin,
mutta niilla ei 16ytynyt mitdan niin merkittavaa, joka olisi vaikuttanut taman opin-

naytetyon lopputulokseen.

Aineistolahtdisessa sisalldonanalyysissa perehdyttiin valikoituihin tutkimuksiin
huolellisesti, ja jokainen tutkimus kaytiin yksitellen lapi etsien valitusta aineistosta
tutkimuskysymykseen liittyvat ja tukevat kuvaukset, minka jalkeen kuvaukset pel-
kistettiin niin, etta alkuperaisen tekstin merkitys pysyi muuttumattomana. Taman
jalkeen muodostettiin ala- ja ylaluokat ja ne otsikoitiin asiayhteyteen sopivalla ta-
valla. Samansisaltdiset asiat jarjestettiin omiin alaluokkiin. Ylaluokiksi muodostui-
vat psyykkista hyvinvointia vahvistavat ja psyykkista hyvinvointia heikentavat te-
kijat. Sisalldonanalyysi oli kokonaisuudessaan pitkakestoinen ja yksi opinnayte-
tyon tydlaimmista vaiheista, koska tutkimuksia piti lukea erityisella huolella, jotta
kaikki aiheeseen liittyvat olennaiset asiat siirtyivat analysoitavaksi. Tulokset on

avattu huolellisesti, rehellista ja avointa toimintatapaa kayttaen.

Tulosten tarkastelu on kuvailevan Kkirjallisuuskatsausprosessin viimeinen osio.
Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa on tarkoitus esimerkiksi vastata kysymyk-
siin, mita ilmiosta tiedetaan ja lisata kuvailun seka tiedon kokoamisen kautta ym-
marrysta ilmiosta (Kangasniemi ym. 2013, 291-301). Tassa opinnaytetyossa
vastattiin kysymykseen "miten sosiaaliset suhteet vaikuttavat tyypin 1 diabetesta
sairastavan aikuisen psyykkiseen hyvinvointiin?”. Aluksi valittu aineisto vaikutti
hajanaiselta ja tietoa oli paljon. Tyovaiheiden kautta onnistuttiin kokoamaan yleis-
kuva aiheesta ja tieto tiivistyi. Kysymykseen 10ytyi ymmarrysta lisdava vastaus.
Ty0 oli onnistunut myds siina mielessa, etta opinnaytetyo tuotti jatkotutkimuseh-

dotuksen.
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6.3 Tulosten tarkastelu

Tuloksissa ilmeni viisi sosiaalisten suhteiden luomaa tuen lahdetta, jotka vaikut-
tavat vahvistavasti tyypin 1 diabetesta sairastavan aikuisen psyykkiseen hyvin-
vointiin. Sosiaalista tukea saatiin perheelta, parisuhteesta, ystavilta ja tyokave-

reilta, terveydenhuollolta ja vertaistuesta.

Perhe oli tarkea psyykkisen tuen antaja, ja huomioitavaa on, etta osallistujat ovat
voineet ilmaista perheen tukeen myods puolison ja tdman kanssa muodostetun
perheen antamaa tukea. Parisuhteessa puolisoiden kuvailtiin antavan tukea ja
jakavan sairauden taakkaa. Osassa tutkimuksista eriteltiin vanhempien tuen mer-
kitys, mutta oli myos monia tuloksia, joissa yleistettiin "perhe” kertomatta, kuka
perheenjasenista oli kyseessa. Tuloksista nousi kuitenkin vahvasti esiin, etta
my0s aikuiselle lapsuudenperheelta saatu henkinen ja kaytannon tuki oli tarkeaa
ja vaikutti positiivisesti diabetesta sairastavan psyykkiseen hyvinvointiin. Myds
Kynkaan ym. (1998) mukaan perheen suhde koetaan motivoivana ja hyvaksy-
vana. Motivoiva suhde koostui tukemisesta ja luonnollisen kiinnostuksen ilmaise-
misena diabetesta sairastavan elamaa kohtaan yleisesti, ei vain diabetekseen.
Perheen tuki auttoi itsehoidon sovittamisessa arkeen ja positiivisen palautteen ja

kannustuksen saaminen motivoi. (Kyngas ym. 1998.)

Vertaistuki koettiin tarkeana, silla lahipiirissa ei ole valttamatta henkildita, jotka
pystyisivat samaistumaan ja ymmartamaan haastavan sairauden kanssa elavan
kokemuksia ja ajatuksia. Vertaistukiryhmissa pystyttiin jakamaan kokemuksia ja
tunteita, mika helpotti sairauden taakkaa antamalla kokemuksen, ettei ole yksin
sairautensa kanssa. Vertaistukiryhmissa aikuinen pystyi kertomaan myos ongel-
mistaan ilman, ettd muut huolestuisivat tai tuomitsivat hanta. Neuvoja ja kaytan-
non tukea oli helpompi vastaanottaa vertaistukiryhmaltd kuin muilta ihmisilta,
jotka eivat sairastaneet diabetesta. Kaypa hoito -suosituksen mukaan psyykkista
ja sosiaalista hyvinvointia voidaan tukea ohjaamalla diabetesta sairastava ver-
taistuen piiriin ja tiedottamalla vertaistuen erilaisista mahdollisuuksista esimer-
kiksi ryhmien, sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssien, diabetesyhdistyksen
ja -liiton seka sosiaalisen median kautta (Insuliininpuutosdiabetes: Kaypa hoito -

suositus 2020). Vertaistukiryhmiin kuuluminen koettiin tarkeana myos Kynkaan
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ym. (1998) tutkimuksessa. Australialaisessa tutkimuksessa (Clarke ym. 2018,
674) nuoret aikuiset nimesivat vertaistuen seka internetin alustat mieluisimmiksi

psykososiaalisen tuen lahteiksi, mika tukee opinnaytetyon tuloksia.

Aikuiset ikaryhmana ovat lahtOkohtaisesti tydelamassa olevia henkiloita, ja dia-
betesta sairastavat joutuvat hoitamaan sairauttaan myos tydpaikalla. Tulokset
osoittivat, ettd avoimuuden, luottamuksen ja valittamisen kulttuuri tyopaikalla
edisti sairauden paljastamista tyoyhteisossa, mika helpotti sairauden hoitamista.
Ystavien tuki ilmaistiin henkisena tukena. Ystavien rooli jai psyykkista hyvinvoin-
tia vahvistavana tekijana kuitenkin pieneen osaan, mika voi johtua siita, etta so-
siaalinen verkosto luontaisesti muuttuu elaman myo6ta ja aikuisilla voi painottua
enemman omaan perheeseen. Nuoriin kohdistuvassa tutkimuksessa ystavien
rooli on kuvattu merkittavampana: ystavien positiivinen suhtautuminen ja tuki dia-
betesta sairastavalle lisasi sairauden hoitamista myds ystaviensa seurassa ol-
lessa (Kajula ym. 2020, 10).

Terveydenhuollon antama tuki koettiin voimaannuttavana ja ahdistuksen tunteita
lievittavana. Siind missa vertaisryhmat, myds terveydenhuolto koettiin tahona,
joka ymmartaa sairauden aiheuttaman taakan. lloa aiheutti se, etta tuli kohda-
tuksi ihmisena ja hoitaja puhui muustakin kuin diabeteksesta. Pysyvyytta, eli tu-
tun hoitajan kohtaamista arvostettiin. Tata tukee myos irlantilainen tutkimus
(Balfe ym. 2013B, 6—11), jossa henkilokunnan runsas vaihtuvuus turhautti tyypin
1 diabetesta sairastavia aikuisia. Tyypin 1 diabeteksen hoito vaatii paljon kaytan-
non taitoja ja tietoa, jota terveydenhuolto ohjaa sairastuneelle. On merkittavaa,
etta haastatellut kokivat saavansa myos psyykkisen puolen tukea terveydenhuol-
lolta diabeteksen kanssa elamiseen. Kasvokkain tapahtuva ohjaus on australia-
laisen tutkimuksen mukaan myos yksi nuorten aikuisten mainitsemista mieluisim-

mista psykososiaalisen tuen lahteista (Clarke ym. 2018, 674).

Tuloksissa ilmeni monta erilaista psyykkista hyvinvointia heikentavaa tekijaa,
jotka aiheuttivat tyypin 1 diabetesta sairastavissa monenlaisia negatiivisia tun-
teita, esimerkiksi ahdistusta, turhautumista, hapeaa, surua ja pelkoa. Nama ne-
gatiiviset tuntemukset aiheutuivat osittain tyypin 1 diabetesta sairastavien aikuis-
ten omista ajatusmalleista, mutta osittain myos lahipiirin seka terveydenhuollon

henkiloston sanoista tai konkreettisista teoista.
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Pelkoa kuvattiin monessa eri tilanteessa, mika vaikutti aiheuttavan tyypin 1 dia-
betesta sairastavilla aikuisille huomattavaa ahdistusta ja karsimysta. Muun mu-
assa hylatyksi tulemista pelattiin. Tyoelamassa, jossa aikuinen viettaa ison osan
elamastaan, ilmeni erityyppisia pelkoja. Turkkilaisessa tutkimuksessa (Celik ym.
2015, 89) ilmeni pelkoja tydpaikan menettamisesta, jos sairaus paljastuisi. Kum-
massakaan suomalaisessa tydelamaan liittyvassa tutkimuksessa (Hakkarainen
ym. 2017B; Hakkarainen ym. 2017C) ei sen sijaan havaittu nain voimakasta il-
miota. Toisessa suomalaisessa tutkimuksessa (Hakkarainen ym. 2017C) ty6pai-
kan sosiaalisesta ymparistdsta tulevat vaikutteet (huono tydilmapiiri ja henkinen

kuormitus) heikensivat sairastuneen psyykkista hyvinvointia.

Vaikka perheelta saatu tuki kuvailtiin psyykkista hyvinvointia vahvistavaksi teki-
jaksi, kuvailtiin perheen toimintaa myds heikentavaksi tekijaksi. Tama nakyi yli-
huolehtimisena, kontrolloimisena ja luottamuspulana. Myds Kynkaan ym. (1998)
ja Kajulan ym. (2020, 10) tutkimuksissa perheen lilka puuttuminen, hoitoon pa-
kottaminen ja painostaminen koettiin negatiivisena. Liika kontrollointi ja esimer-
kiksi verensokereiden mittauksesta jatkuva muistuttelu koettiin luottamuspulana.
Aikuiset kokivat vanhempiensa myds kyseenalaistavan heidan suunnitelmiaan
perheenlisayksesta — toisaalta he ilmaisivat omankin huolensa siita, voisivatko

saada terveen lapsen.

Useissa tutkimuksissa osallistujat kuvailivat diabeteksen leimaavaksi tilaksi. Ta-
man vuoksi diabeteksen hoitamista haluttiin piilotella, eika haluttu, etta esimer-
kiksi tyopaikalla tai julkisissa tiloissa paljastuisi, ettd he ovat sairaita. Hapean tai
pelkojen vuoksi diabetes saatettiin jattaa hoitamatta, insuliini pistamatta, jolloin
verensokeritaso pidettiin tahallaan lilan korkealla. Diabetesta sairastavat aikuiset
eivat halunneet erottua varsinkaan negatiivisessa mielessa muista ja pelkasivat,
etta heidat nahdaan heikompina ja huonompina, jos sairaus paljastuisi. Tuloksia
tukee vahvasti tyypin 1 diabetesta sairastavien aikuisten kokemaa stigmaa sel-
vittanyt tutkimus (Browne, Ventura, Mosely & Speight 2017). My6s Kajulan ym.
(2020, 10-11) mukaan diabeteksen hoitaminen julkisella paikalla voitiin kokea
hapeallisena, mika vaikutti diabeteksen hoidon laiminlyontiin. Sairauden hyvak-
syminen, uskallus ja kyky olla valittamatta muiden mielipiteista tukivat diabetesta

sairastavaa huolehtimaan itsestaan myos julkisilla paikoilla muiden nahden.
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Tuloksista kdy vahvasti ilmi negatiivinen suhtautuminen siihen, ettei tyypin 1 ja
tyypin 2 diabeteksen eroja yleisesti tunnisteta. Osa tutkimusten osallistujista ol
hyvinkin tarkkoja siita, ettei heita yhdistetty tyyppiin 2. Tama liittyi siihen, etta tyy-
pin 2 diabeteksen ajateltiin olevan enemman elamantavoista johtuvaa ja itseai-
heutettua. Tuloksissa nousi esiin myods sellainen muiden ihmisten virheellinen ka-
sitys, etta tyypin 1 diabetes olisi sairastavien oma syy ja elamantapojen tulos.
Useissa tutkimuksissa esiin noussutta syyllistamista huonosta verensokeritasa-
painosta, hoidon laiminlyonnista ja ruokailutottumuksista koettiin niin terveyden-
huollon kuin muiden sosiaalisten suhteiden suunnalta. Opinnaytetyon tuloksia ta-
man osalta tukee Brownen ym. (2017, 1774) tutkimus, jossa tyypin 1 diabetesta
sairastavat aikuiset kokevat muiden inmisten syyllistavan heita siita, etta he eivat

hoida sairauttaan "taydellisesti”.

6.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Opinnaytetydn kirjallisuuskatsauksen tulokset vastasivat tutkimuskysymykseen
sosiaalisten suhteiden vaikuttavan tyypin 1 diabetesta sairastavan aikuisen
psyykkiseen hyvinvointiin niin vahvistavasti kuin heikentavasti. Tulokset vahvis-
tavat kasitysta siita, etta hyvilla ihmissuhteilla on tarkea merkitys tyypin 1 diabe-
testa sairastavan aikuisen psyykkiseen hyvinvointiin, jokapaivaiseen elamaan ja
omahoidon sujumiseen. Toisaalta sairauden sovittaminen sosiaaliseen elamaan
seka laheisetkin ihmissuhteet voivat olla myds henkisia voimavaroja kuluttava
osa elamaa. Terveydenhuollon ammattilaisten on tarkedd huomioida myds
psyykkinen hyvinvointi vastaanotoillaan, vaikka tyypin 1 diabeteksen hoito onkin

hyvin kaytannonlaheista ja sisaltaa paljon numeroiden ja arvojen seuraamista.

Tyypin 1 diabetekseen sairastunut joutuu elamaan sairautensa kanssa koko ela-
mansa, ja sosiaalisten suhteiden merkitys eri ikdkausina — lapsena, nuorena, ai-
kuisena ja vanhuksena — on erilaista. Aiheeseen perehtymisen yhteydessa kavi
ilmi, etta tyypin 1 diabetesta sairastavien aikuisten psyykkista hyvinvointia on tut-
kittu melko vahan, mutta selvasti sen merkitysta on alettu viime vuosina ymmar-
taa. Tutkimuksia I6ytyi paljon lasten ja heidan vanhempiensa psyykkisesta hyvin-

voinnista, mutta yhteenkaan tyypin 1 diabetesta sairastavan vanhuksen psyyk-
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kista hyvinvointia kasittelevaan tutkimukseen emme tormanneet. Jatkotutkimus-
ehdotuksena ehdotamme, etta sosiaalisten suhteiden merkitysta psyykkiseen hy-
vinvointiin tutkittaisiin eri ikaryhmiin kuuluvilla tyypin 1 diabetesta sairastavilla.
Nain terveydenhuollon ammattilaiset, sairaanhoitajat mukaan lukien, saisivat li-
saa tietoa ja osaisivat huomioida tyypin 1 diabetesta sairastavien psyykkiseen

hyvinvointiin vaikuttavat tekijat eri-ikaisilla.
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maa
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Keskeiset tulokset

Jeong, Y.M., Quinn,
L., Kim, N. &
Martyn-Nemeth, P.

Health-Related
Stigma in  Young
Adults with Type 1
Diabetes Mellitus

Yhdysvallat 2018

Tutkimuksen tarkoi-
tuksena oli tutkia dia-
betekseen liittyvaa
stigmaa tyypin 1 dia-
betesta sairastavien
nuorten aikuisten ko-
kemana.

Tutkimukseen valittiin
harkintanaytteenda 14
nuoren aikuisen
joukko. Kaikki tutkitta-
vat olivat sairastaneet
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kaytettiin puolistruktu-
roitua haastattelutek-
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sid vastausten saa-
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Aanitetyt rynméasessiot
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analysaoitiin sisal-
[6nanalyysilla.

Tyypin 1 diabetesta
sairastavat nuoret ai-
kuiset ilmoittivat ko-
kevansa stigmaa pai-
vittdin, mika vaikutti

negatiivisesti heidan
psyykkiseen  hyvin-
vointiinsa.

Koettu stigma mm.
johti verensokerin
seurannan ja oikea-
aikaisen insuliinin an-
nostelun laiminly6n-
tiin ja lisasi vihan ja
ahdistuksen tunteita.

Hill, K., Ward, P. &
Gleadle J.

"l kind of gave up on
it after a while, be-
came too hard,
closed my eyes,
didn't want to know
about it"-adults with
type 1 diabetes
mellitus  describe
defeat in the context
of low social sup-
port.
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Tutkimuksen tavoit-
teena oli tutkia sosi-
aalisia tekijoita, jotka
voivat vaikuttaa tyypin
1 diabeteksen hallin-
taan.

Osallistujia etsittiin si-
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endokrinologian osas-
tolle sekd hyodynta-
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by young adults
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Tutkimukseen osallis-
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beteksen kanssa vii-
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Tutkimukseen osallis-
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ovat taakka muille ih-
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Hakkarainen, P.,
Moilanen, L., Hanni-
nen, V., Heikkinen,
J. & Rasénen, K.

Work-related diabe-
tes distress among
Finnish workers
with type 1 diabe-
tes: a national
cross-sectional sur-
vey

Suomi 2017

Tutkimuksen tarkoi-
tuksena oli tutkia
tydssa kayvien tyypin
1 diabetesta sairasta-
vien suomalaisten ko-
kemaa ahdistusta
tydn ja sairauden yh-
teensovittamisesta.

Kyselylomake lahetet-
tiin 2500 satunnaisesti
valikoidulle 18-65-vuo-
tiaalle suomalaiselle
tyypin 1 diabeetikolle;
49.3% vastasi.

Vastauksista saatu
data analysaoitiin ristiin-
taulukoinnein, khiin
nelid -testein, varians-
sianalyysein, Spear-
manin korrelaatioker-
toimilla ja rakenteelli-
sen yhtalémallinnuk-
sen avulla.

Tyon ja tyypin 1 dia-
beteksen yhdistéami-
seen liittyva stressi
on tutkimuksen tulos-
ten mukaan yleista
(70%).

TyoOvaatimukset, koe-
tut ongelmat fyysi-
sissa ja psykososiaa-
lisissa tyooloissa ja
vaikeus hyvaksya
sairauttaan yhdistet-
tiin tybperaiseen dia-
betekseen liittyvaan
ahdistukseen. Ylei-
nen stressi, itsearvi-
oitu tyokyky, psyko-
sosiaalisen tyén on-
gelmat ja vaikeus hy-
vaksya sairauttaan
yhdistettin  masen-
nusoireisiin.

Celik, S., Kelleci, M.
& Satman, |I.

The Factors Associ-
ated with Disease
Mismanagement in
Young Patients with
Type 1 Diabetes: A
Qualitative Study.

Turkki 2015

Taman tutkimuksen
tavoitteena oli selvit-
taa diabeteksen huo-
noon hoitoon liittyvat
tekijat.

Tutkimukseen osallis-
tui 28 tyypin 1 diabe-
testa sairastavaa
nuorta aikuista, jotka
olivat ialtdéan 18-25-
vuotiaita.

Osallistujat haastatel-
tiin perusteellisesti. Jo-
kainen haastattelu
kesti 40-45 minuuttia.
Aénitetyt haastattelut
litteroitiin sanatarkasti,
tutkittiin rivi kerrallaan
ja koodattiin avoimen

Tutkimuksessa tun-
nistettiin  seitseman
teemaa, jotka vaikut-
tavat potilaiden dia-
beteksen huonoon
hoitoon. Naita tee-
moja olivat negatiivi-
set tunteet sairau-
desta, elamantilan-
teesta johtuvat vai-
keudet, hoitoon liitty-
vat vaikeudet, sosiaa-
lisen tuen puute, rat-
kaisukeskeiset selviy-
tymismenetelmat,

huoli tulevaisuudesta
seka diabeteksen
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koodaustekniikan
avulla.

hallintaan liittyvan tie-
don ja asenteen ke-
hittdminen.

Fisher, L.,
Polonsky, W. H.,
Hessler, D. M,
Masharani, uU.,
Blumer, |., Peters,
A. L., Strycker, L.A.
& Bowyer, V.

Understanding the
sources of diabetes
distress in adults
with type 1 diabe-
tes.

USA/Kanada 2015

Tutkimuksen tarkoi-
tuksena oli selvittaa
diabetekseen liittyvan
ahdistuksen yksil6lli-
sia lahteita tyypin 1
diabetesta sairasta-
villa aikuisilla.

Tutkimuksen osallistu-
jat kerattin  kahden
diabetesklinikan (Kali-
forniassa & Ontari-
ossa) asiakkaista. On-
line-kyselyyn vastasi
yhteensa 305 yhdys-
valtalaista ja 109 ka-
nadalaista tyypin 1
diabetesta sairastavaa
aikuista.

Ensimmaiseen kyse-
lyyn vastanneista 305
yhdysvaltalaisesta 224
suostui vastaamaan 9
kuukauden  kuluttua
samaan kyselyyn viela
uudelleen.

Tulokset osoittavat
diabetekseen liitty-
vaan ahdistukseen
seitseman johdonmu-
kaista lahdetta:
-Voimattomuus
-Negatiiviset sosiaali-
set havainnot
-Laakarista aiheutuva
ahdistus
-Ystavasta/perheesta
aiheutuva ahdistus
-Hypoglykemian
pelko
-Hallinnasta
tuva ahdistus
-Sydmisesta
tuva ahdistus

aiheu-

aiheu-

Hakkarainen, P.,
Munir, F., Moilanen,
L., Rasanen, K. &
Hanninen, V.

Concealment of
type 1 diabetes at
work in Finland: a
mixed-method
study

Suomi 2017

Selvittdd mahdollisia
syitd tyypin 1 diabe-
teksen piilottamiseen
tydssa.

Paaaineisto tuli poikki-
leikkaustutkimuk-

sesta, johon osallistui
688 tyypin 1 diabe-
testa sairastavaa pal-
kansaajaa. Sairauden
salailua mitattiin kysy-
malla vastaagjilta,
ovatko he koskaan
tyburansa aikana pii-
lottaneet diabetestaan
(A) tyotovereiltaan ja
(B) esimieheltaan.

Lisaksi 20 tyypin 1 dia-
betesta  sairastavaa
palkansaajaa haasta-
teltin syvemman ym-
marryksen saa-
miseksi. Kyselylomak-
keen tiedot analysoitiin
logistisilla  regressio-
analyyseilld ja haastat-
telut induktiivisella te-
maattisella analyysilla

Haastatteluista nousi
esiin viisi salaami-
seen liittyvaa paatee-
maa, jotka ilmaisevat
kertomisen seurauk-
siin liittyvia pelkoja:
1) ndhdaan heikkona
2) tydsyrjinta,
3) ei-toivottu huomio,
4) nahdaan ihmisena,
joka kayttda sairaut-
taan etujen etsimi-
seen ja
5) yksityisyyden me-
nettamiseen

Trief, P. M., Sand-
berg, J. G., Dim-
mock, J. A., Forken,
P. J. & Weinstock,
R. S.

Personal and rela-
tionship challenges
of adults with type 1
diabetes: a qualita-
tive focus group
study.

Tutkimuksen tarkoi-
tuksena oli parantaa
ymmarrysta tyypin 1
diabetesta sairasta-
vien aikuisten psyko-
sosiaalisista haas-
teista tai sen vaikutuk-
sista parisuhteisiin.

Tutkimukseen osallis-
tui 16 diabetesta sai-
rastavaa ja 14 heidan
kumppaniaan. Osallis-
tumiskriteereina oli va-
hintaan 21-vuoden ika,
diabetesdiagnoosista
vahintadan 2 vuotta,
naimisissa/parisuh-
teessa vahintaan 1
VUOSI.

Nelja paaaluetta tun-
nistettiin:

1) diabeteksen vaiku-
tus parisuhteeseen,
mukaan lukien kump-
panin osallistumisen
taso, diabeteksen
emotionaalinen vai-
kutus parisuhteeseen
ja huoli lasten kasva-
tuksesta;

2) hypoglykemian
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Unkari 2013

Haastattelussa neljan
tutkijan ryhma nau-
hoitti ja transkriptoi is-
tunnot ja analysoi ne
kayttamalla jatkuvasti
vertailevia menetelmia
ydinalueiden ja kasit-
teiden tunnista-
miseksi.

vaikutuksen ymmar-
taminen;

3) mahdollisten
komplikaatioiden
stressi; ja

4) teknologian edut.

Tulosten mukaan
kumppanin osallistu-
minen vaihtelee erit-
tain vahaisesta mer-
kittavaan. Kumppanin
tukea arvostetaan
suuresti. Merkittava
ahdistus hypoglyke-
mioista ja tulevista
komplikaatioista voi-
vat lisatd parisuh-
teessa olevaa stres-
sia.

Browne, J. L., Ven-
tura, A., Mosely, K.
& Speight, J.

'I'm not a druggie,
I'm just a diabetic": a
qualitative study of
stigma from the per-
spective of adults
with type 1 diabetes

Australia 2014

Tutkia havaintoja ja
kokemuksia diabetek-
seen liittyvasta lei-
mautumisesta tyypin
1 diabetesta sairasta-
vien aikuisten nako-
kulmasta.

Osallistujat rekrytoitiin
ensisijaisesti  valtion
diabetesta sairastavia
edustavan  jarjeston
kautta. Tutkimukseen
osallistui yhteensa 27
aikuista.

Australialaiset tyypin
1 diabetesta sairasta-
vat aikuiset kokevat
sairauteensa liittyvaa
stigmaa.

Stigman lahteina
osallistujat pitivat me-
diaa, perhetta ja ysta-
via, terveydenhuollon
ammattilaisia  seka
koulun opettajia.

Stigman negatiiviset
seuraukset vaikutta-
vat lukuisiin elaman-
alueisiin, mukaan lu-
kien ihmissuhteisiin ja
sosiaalisen identiteet-
tiin, emotionaaliseen
hyvinvointiin ja sai-
rauden paivittaiseen

hallintaan. Stigma
johti myds halutto-
muuteen  paljastaa

sairauttaan eri ympa-
ristdissa.

10

Brady, E., Segar, J.,
Sanders, C.

Accessing support
and empowerment
online: the experi-
ences of individuals
with diabetes

Iso-Britannia 2017

Tutkimuksessa selvi-
tettiin diabetesta sai-
rastavien online-kes-
kusteluryhmien kayt-
toa.

Osittain  jasenneltyja
haastatteluja tehtiin 21
osanottajalla, joilla oli
tyypin 1 tai tyypin 2
diabetes, ja analysoi-
tiin temaattisella ana-
lyysilla. Osallistujat
rekrytoitiin keskustelu-
palstoilla, uutiskirjeilla
ja diabetekseen liitty-
villda  tutkimusverkos-
toilla.

Tulokset osoittavat,
etta foorumeilla on ar-
vokas rooli diabetesta
sairastavien ihmisten
voimaannuttami-
sessa ja aktiivisen
roolin ottamisessa
sairautensa hoi-
dossa.

Kaytannoén neuvojen
ja tuen lisdksi yhteis-
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ten kokemusten saa-
minen verkossa antoi
osallistujille usein
motivaatiota.

Foorumit antoivat
osallistujille mahdolli-
suuden kommuni-
koida ihmisten
kanssa, joilla oli yhtei-
nen kasitys diabe-
testa  sairastavista.
Tama mahdollisti foo-
rumin kayttajien paa-
syn jonkinlaiseen
emotionaaliseen tu-
keen.

11

Balfe, M., Doyle, F.,
Smith, D., Sreenan,
S., Brugha, R., He-
vey, D. & Conroy,
R.

What's distressing
about having type 1
diabetes? A qualita-
tive study of young
adults' perspec-
tives.

Irlanti 2013

Taman tutkimuksen
tarkoituksena oli maa-
rittaa  tekijat, jotka
yleensd aiheuttavat
ahdistusta nuorille
tyypin 1 diabetesta
sairastaville aikuisille

Haastattelututkimuk-

seen osallistui 32
nuorta aikuista (23—
30-vuotiaita), jotka
rekrytoitiin paaasiassa
irlantilaisesta  Face-
bookin vertaistukiryh-
masta seka irlantilai-
sen diabetesyhdistyk-
sen Facebook-sivuilta.
Lisaksi kolme osallis-
tujaa rekrytoitiin eri-
koislaakariasemalta.

Tulosten mukaan dia-
betekseen liittyva ah-
distus on yleista tyy-
pin 1 diabetesta sai-
rastavilla nuorilla ai-
kuisilla aikuisuuden
toisessa  vaiheessa
(23-30-vuotiaat).

Diabetekseen liittyva
ahdistus johtui
useista tekijoista,
joista yleisimpia oli-
vat: itsetietoisuus/lei-
mautuminen, paivit-
taiset  diabeteksen
hallintaongelmat, ter-
veydenhuoltojarjes-
telmaa vastaan tais-
teleminen, huoli tule-
vaisuudesta ja pelko
raskaudesta.

Useat tekijat vaikutti-
vat kohtalaiseen ah-
distukseen tassa ryh-
massa, mukaan lu-
kien mahdollisuus
keskustella tervey-
denhuollon ammatti-
laisten kanssa, osal-
listua diabeteksen
koulutusohjelmiin  ja
littyd vertaistukiryh-
miin. Nuoret aikuiset
pitivat mahdollisuutta
keskustella  tervey-
denhuollon ammatti-
laisten kanssa diabe-
tekseen liittyvasta ah-
distuksesta osana ta-
vanomaista diabetek-
sen hoitoa.




Liite 2. Laadunarviointi

Tutkimus

11

Tyon tarkoitus ja tavoite kuvattu sel-
keasti

Tutkimusasetelma kuvattu asianmu-
kaisesti

Tutkimusmenetelma kuvattu asian-
mukaisesti

Teoreettinen viitekehys kuvattu tas-
mallisesti

Tuloksia tarkasteltu myos puutteiden
nakodkulmasta

Johtopaatoksista keskusteltu

Arviointiasteikko: kylla (k), heikosti (h), ei raportoitu (e)
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