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Diabetekseen sairastuu noin 500 lasta vuosittain. Lapsen sairastumisen tuoma
kriisi ja hoidon intensiivisyys seka sairauden kasittely lapsi- ja perhekeskeisesti
saattavat jattda vain vahan tilaa vanhemman kriisikokemuksen kasittelyyn alku-
vaiheessa. Opinnaytetyon yhteistydkumppani oli OLKA Oulu, joka koordinoi jar-
jestd- ja vapaaehtoistoimintaa Oulun yliopistollisessa sairaalassa. Opinnayte-
tydn tavoitteena oli vertaistukitoiminnan merkityksen vahvistaminen ja vertaistu-
kitoiminnan aloittamisen edistdminen Oulun yliopistollisen sairaalan lastenosas-
tolla esittelemalla valmiin opinnaytetydn tuloksia osastohenkildkunnalle OLKA
Oulun koordinoimana. Opinnaytetydssa tarkasteltiin vertaistukitoiminnan merki-
tyksellisyytta sosiaalisen vahvistamisen ja sosiaalisen paaoman viitekehyksissa.

Opinnaytety0 oli kvalitatiivinen ja autoetnografinen. Tutkimuskysymyksina olivat:
"Millainen on diabetekseen sairastuneen lapsen vanhemman kokemus osasto-
jaksosta?” ja "Kuinka ja kenen taholta vanhempi on tullut kohdattua osastojak-
solla?” seka "Miksi vertaistuki olisi juuri diabetekseen sairastuneen lapsen van-
hemmalle tarkea?” Aineisto kerattiin puolistrukturoidulla yksildhaastattelulla joko
Teams-yhteydella tai paikan paalla. Otanta oli viisi vanhempaa. Haastattelu-
pyynto esitettiin sosiaalisessa mediassa Facebookin Oulun seudun diabetesper-
hekerhon suljetussa ryhmassa. Haastattelut taltioitiin, litteroitiin ja sille tehtiin si-
sallénanalyysi.

Tulosten mukaan vanhemmat kokevat perheena tulleensa kohdatuksi kriisihet-
kella, mutta kohdatuksi tulemisen kokemus vanhempana vaihtelee. Varhaisessa
kohtaamisessa mahdollistuu kriisin kasittely kertomisen ja kuulluksi tulemisen
kautta. Vertaistuki on sosiaalisena tukena tdydentava resurssilisa terveydenhuol-
lossa. Merkittavaa on, etta kaikki vanhemmat kokevat tarkednd mahdollisuuden
vertaistukihenkiloon kriisinetkelld, vaikka kaikki eivat sitéa kohdallaan hyddyntaisi-
kaan. Huomattavaa on vanhempien hakeutuminen vertaisverkostoihin jossain
vaiheessa ja niista hydtyminen. Sosiaalinen vahvistaminen kriisihetkella saattaa
jouduttaa verkostoitumista.

Avainsanat Vertaistuki, sosiaalinen vahvistaminen, kertomus,
sosiaalinen paaoma
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About 500 children get diabetes every year. The crisis brought about by a child's
illness and the intensity of treatment, as well as handling the illness in a child-
and family-centered way, may leave little room for processing the parent's crisis
experience at an early stage. The cooperation partner of the thesis was OLKA
Oulu who coordinate organizational and volunteer activities at Oulu University
Hospital. The aim of the thesis was to confirm the importance of peer support
activities and promote the initiation of peer support activities on the children's
ward of Oulu University Hospital by presenting the results of the thesis to the
children’s ward staff in co-operation with OLKA Oulu. The thesis had a framework
of social strengthening and social capital.

The thesis was qualitative and autoethnographic. The research questions were:
“What kind of experience is a ward period for the parent of a child with Diabetes?”
and “How and by whom has the parent of a diabetic child been encountered dur-
ing the ward period?” and “Why would peer support be important for the parent
of a child with Diabetes?” The data was collected with a semi-structured individual
interview using either a Teams connection or meeting live. The sample was five
parents. The interview request was made on social media in a closed Facebook
group of Oulun seudun diabeteskerho. The interviews were recorded, transcribed
and subjected to content analysis.

According to the results, parents feel they have been well encountered as a family
in the moment of crisis, but the experience of being encountered as a parent
varies. At an early encounter managing the crisis becomes possible through tell-
ing and being heard. Peer support as a social support is a complementary re-
source supplement in healthcare. It is significant that all parents feel that the pos-
sibility of a peer support person in a crisis is important, even if not all take ad-
vantage of it. It is remarkable that parents apply to peer support networks at some
point and benefit from them. Social strengthening at a time of crisis may speed
up networking.

Key words peer support, social strengthening, narrative, social
capital
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon aihe virisi kauan sitten oman lapsen sairastumisen yhteydessa,
jolloin itse hain jo kriisihetkella aktiivisesti vertaisia vanhempia. Sitd kautta muo-
dostui kokemus vertaistuen merkityksellisyydesta ja tietoisuus omasta tarpeesta
hakeutua vertaistuen piiriin ja olettamus sen tarkeydesta myds muille vastaa-
vassa tilanteessa oleville vanhemmille. Myéhemmin olen osannut arvostaa ver-
taisryhmaa informaatiovaylana ja myotaelamisen paikkana. Sosiaalialan koulu-
tuksen myota kokemuksestani nousevat ilmiét olivat johdettavissa kasitteiksi ku-

ten sosiaalisen vahvistaminen ja sosiaalinen padoma.

Alle 15-vuotiaita lapsia sairastuu diabetekseen vuosittain noin 500. Lapsen sai-
rastumisen tuoma kriisi ja hoidon intensiivisyys seka sairauden kasittely lapsi- ja
perhekeskeisesti saattavat jattaa vain vahan tilaa vanhemman kriisikokemuksen
kasittelyyn alkuvaiheessa. Kuvailen opinnaytetydssani, millainen on diabetek-
seen sairastuneen lapsen vanhemman kokemus lapsen ensimmaisesta osasto-
jaksosta ja kenen taholta diabetekseen sairastuneen lapsen vanhempi on tullut
kohdatuksi osastojakson aikana. Kartoitan ja pohdin, mika olisi kriisihetken ver-
taistuen merkitys kohdatuksi tulemisen kannalta sosiaalisen vahvistamisen ja so-
siaalisen padoman viitekehyksista kasin. Opinnaytetydn yhteistydkumppanina oli
OLKA Oulu, joka koordinoi jarjesto- ja vapaaehtoistoimintaa Oulun yliopistolli-
sessa sairaalassa. Opinnaytetyon tavoitteena oli vertaistukitoiminnan merkityk-
sen vahvistaminen ja vertaistukitoiminnan aloittamisen edistaminen Oulun yli-
opistollisen sairaalan lastenosastolla esittelemalla valmiin opinnaytetyon tuloksia
osastohenkilokunnalle OLKA Oulun koordinoimana. Oulun yliopistollisessa sai-
raalassa vertaistukihenkildtoiminta on lahtenyt hitaasti kayntiin ja diabetekseen
sairastuneen lapsen vanhemmalle ei ole kriisihetkella vertaistukihenkil6a tarjolla

sairaalaosastolla.



2 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

2.1 Opinnaytetyon tausta, tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon aihe on Iahtoisin omista kokemuksistani lapsen sairastuttua dia-
betekseen, jolloin hain aktiivisesti vertaisia vanhempia jo osastojakson aikana.
Kokemukseni mukaan diabetesta sairastavien lasten vanhempien on tarkea tulla
kaikin mahdollisin tavoin kuulluksi, kohdatuksi ja sosiaalisesti vahvistetuksi. Dia-
beetikkolapsi kykenee taysin normaaliin elamaan, mutta se edellyttaa lapsen ian
mukaan valtavaa huolenpitoa niin vanhemmilta kuin lapseltakin. Lapsesta huo-
lehtiminen syd vanhemman voimavaroja, jaksamista ja saattaa rajoittaa arkiela-
maa etenkin lapsen juuri sairastuttua. Vertaisvanhemmilta saatu varhainen tuki
ja verkostoituminen voivat olla merkittdva kannatteleva tekija. Sosiaalialan opin-
tojen myo6ta yhdistin omista kokemuksestani nousevia ilmiditd sosiaalisen vah-
vistamisen ja sosiaalisen paaoman viitekehyksiin ja halusin selvittaa, oliko mui-

den vanhempien kokemukset vastaavanlaisia.

Opinnaytetyon yhteistydkumppani oli OLKA Oulu, joka on osa valtakunnallista
OLKA-verkostoa. OLKA-toiminta on koordinoitua jarjesto- ja vapaaehtoistoimin-
taa sairaalassa ja toimintaa on sairaaloissa ympari Suomen. (PPsotu 2023d.)
Valtakunnallista OLKA-verkostoa koordinoi yhteistydssa HyTe ry ja HUS-yhtyma.
(OLKA 2023). HyTe ry on sosiaali-, terveys- ja hyvinvointialan jarjestéjen yhteis-
toimintaelin, joka edistda kansalaisten hyvinvointia yhdistaen kansalaiset ja yh-
teisot (HyTe 2023). HUS on Suomen suurin terveydenhuoltoalan toimija, joka
vastaa erikoissairaanhoidon jarjestamisesta Uudellamaalla ja vastaa sen lisaksi
valtakunnallisesti vaikeiden ja harvinaisten sairauksien hoidosta (HUS 2023).
OLKA-verkosto vastaa yhteisesti toimintamallin kehittamisesta (OLKA 2023).

OLKA Oulu on Pohjois-Pohjanmaan sosiaali- ja terveysturvayhdistyksen toimin-
taa, ja sita rahoittaa STEA (PPsotu 2023d). STEA on sosiaali- ja terveysjarjesto-
jen avustuskeskus ja se toimii sosiaali- ja terveysministerion yhteydessa valti-
onapuviranomaisena (STEA 2023). Oulussa OLKA-toiminnan kotipesana on Ou-
lun yliopistollisessa sairaalassa sijaitseva OLKA-piste. OLKA Oulun toimintaan
kuuluu OIVA-tietopalvelu, TOIVO-tukipalvelu, ILONA-palvelu ja HELMI-kehittaja-
palvelu. (PPsotu 2023d.) OIVA-tietopalvelu kattaa Oulussa jarjestdesittelyt



OLKA-pisteella, osastoilla ja poliklinikoilla. OLKA-piste palvelee sairaalan asiak-
kaita, heidan omaisiaan ja henkildokuntaa. OLKA-pisteessa on mahdollisuus jar-
jesto- ja vertaistukitiedon saamiseen seka kiireettbmaan kohtaamiseen ja saata-
villa on jarjestdjen materiaalia ja lehtia ilmaiseksi. (PPSotu 2023c.) TOIVO-tuki-
palvelu on vertaistukitoimintaa. Oulun yliopistollisessa sairaalassa on tehty pit-
kaan vertaistukityota potilasjarjestojen toimesta. Vertaistukea tarjoavista potilas-
jarjestdista saa tietoa Oulun OLKA-pisteelta. OLKAssa vertaistukijana voi toimia
kaymalla joko TOIVO-vertaistukivalmennuksen tai potilasjarjeston oman vertais-
tukijakoulutuksen. (PPsotu 2023e.) ILONA-palvelu pitaa sisallaan erilaista sairaa-
lassa tapahtuvaa vapaaehtoistoimintaa. OLKA Oulu rekrytoi, valmentaa, pereh-
dyttaa ja koordinoi sairaalavapaaehtoisten toimintaa Oulun yliopistollisessa sai-
raalassa. Vapaaehtoistoimija voi olla esimerkiksi ohjaava ja kiireettomasti koh-
taava sairaalaopas tai toimia osastolla leikki- tai juttukaverina. (PPsotu 2023b.)
HELMI-kehittajapalvelu on kokemustoimijoiden valittamista sairaalan tarpeisiin
OLKA Oulun toimesta. OLKA Oulu haastattelee kokemustoimijan, jarjestaa sai-
raalaperehdytyksen ja seuraa sairaalassa tehtya toimintaa. Kokemustoimijat ovat
kouluttautuneet oman jarjestojen tuella kokemustoiminnan peruskoulutuksen en-
nen toimintaan tuloa. (PPsotu 2023a.) Olin yhteydessa OLKA Ouluun opinnayte-
tydn ideaa kehitellessani ja lahdimme tavoittelemaan opinnaytetydlla vertaistuki-

toiminnan merkityksen vahvistamista lastenosastolle.

Hirsjarven mukaan tutkimuksen tarkoituksen voidaan luonnehtia olevan kartoit-
tava, selittava, kuvaileva tai ennustava. Tutkimus voi pitaa sisalldadn useamman
kuin yhden tarkoituksen ja tutkimuksen edetessa tarkoitus voi myés muuttua al-
kuperaisesta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 134.) Opinnaytetyoni kartoit-
taa oman kokemuksen ja haastateltavien kokemusten kautta teorian kanssa kes-
kustellen kriisinetken vertaistuen merkitysta diabeetikkolapsen vanhemmille ja
kuvasi kriisihetken kokemuksia ja kohdatuksi tulemista osastolla. Opinnaytteeni
oli siis kartoittava ja kuvaileva. Opinnaytetydn edetessa koin tarkeaksi tuoda
haastateltavien vanhempien omaa &anta esille. Opinnaytetyon tavoitteena oli
edistaa vertaistukitoiminnan aloittamista lastenosastolla esittamalla valmiin opin-

naytetyon tuloksia osastohenkildkunnalle OLKA Oulun koordinoimana



Tutkimuskysymyksina olivat:

1. Millainen on diabetekseen sairastuneen lapsen vanhemman kokemus

lapsen osastojaksosta?

2. Kuinka ja kenen taholta diabetekseen sairastuneen lapsen vanhempi on

kokenut tulleensa kohdatuksi lapsen osastojaksolla?

3. Miksi vertaistuki olisi tarkea nimenomaan juuri diabetekseen

sairastuneen lapsen vanhemmalle lapsen osastojaksolla?

Opinnaytetyoni on kvalitatiivinen eli laadullinen. Halusin konkreettisia kohtaami-
sia ihmisten kanssa ja kohtaamisen merkitys nousikin opinnaytetydssa monessa
kohtaa tarkeaksi niin aiheena kuin aineistonhankintamenetelman valinnassa.
Kvalitatiiviseen tutkimukseen liittyy kokonaisvaltaisuus ja moninaisen elaman ku-
vaaminen ja ymmarrys siita, etta tapahtumat vaikuttavat toisiinsa (Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavaara 2007, 157).

Laadullista tutkimusta kuvataan kasitydlaisyydeksi, jonka piirteisiin kuuluu pro-
sessin luovuus. Sen tarkeimpana tavoitteena voidaan pitaa inhimillisen ymmar-
ryksen lisdamista, joka edellyttaa tutkijaltaan lukeneisuutta ja herkkyytta omaan
aineistoonsa ja kykya tulkita saamiaan tuloksia. Oivaltava tulkinta voi parhaiten
lisata ymmarrysta ihmisen jokapaivaisesta elamasta. (Syrjalainen, Eronen ja
Varrd 2007, 8.) Opinnaytetydni pyrkii lisaamaan inhimillistd ymmarrysta vanhem-

pien kokemuksista kriisinetkessa ja diabeetikkolapsen vanhempina.

Tutkijan arvolahtdkohdat ovat tutkimuksessa lasna, silla arvot vaikuttavat siihen,
kuinka tutkija pyrkii ymmartamaan ilmiéita (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007,
157). Omat kokemukseni ohjasivat opinnaytetydn aiheen valintaan ja koinkin
luontevaksi liittdd kokemukseni osaksi analyysia. Autoetnografisessa tutkimuk-
sessa analysoidaan itsed koskevaa aineistoa suhteessa tutkimusteoriaan, toisten
kokemuksiin, yhteiskuntaan ja kulttuuriin. Tutkija tydstda ymmarrysta maailmasta
oman kokemustiedon pohjalta ja asettaa oman kokemuksen toisten kautta itsea

laajempiin konteksteihin. Toisten kautta tutkija voi peilata kokemuksiaan ja muo-



dostaa ymmarrysta siita, mika ei ollut aiemmin tiedossa. Analysoinnilla tutkija pyr-
kii 1oytamaan kokemuksestaan yleisemman kulttuurisen kokemuksen. (Vilkka
2021, 180.)

2.2 Aineistonhankinta ja analyysi

Haastattelu on yleinen tiedonkeruumenetelma ja pidin sitd sopivana opinnayt-
teeni aineistonkeruumetodiksi. Haastattelussa haastattelija ja haastateltava kes-
kustelevat strukturoidusti tarkoituksena kerata analysoitavaa tietoa tutkimusteh-
tavaa varten. Haastatteluun liittyy tiedon oikeellisuuden problematiikkaa, silla
vaikka haastattelu antaa suoraa tietoa ihmiselta itseltdan, on hyva muistaa, etta
suora tietokin voi sisdltaa virheitad. Haastateltava voi tahattomasti tai tahallisesti
vaaristella asioita. Haastattelu itsessaan ei anna valttamatta syvallista tai merki-
tyksellista tietoa vaan rakentuu aina haastattelijan ammattitaidon, kysymysten
laadun ja haastattelijan ja haastateltavan vuorovaikutuksen pohjalle. (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2009, 52-53.)

Haastattelu voidaan tehda monella eri tavalla. Avoin haastattelu pyrkii olemaan
avointa, luontevaa keskustelua aihepiirin sisalla. Onnistunut haastattelu vaatii
haastattelijalta herkkyytta tarttua haastateltavan sanomisiin ja johdatella keskus-
telua ajattelemansa mielenkiintoiseen aineistoa kerryttavaan suuntaan poikkea-
matta liiaksi sivuraiteille. Avoin haastattelu soveltuu erityisesti kokemuksellisuutta
tavoitteleviin tutkimuksiin. Usein opinnaytteissa on kaytetty puolistrukturoitua
haastattelua aineistonkeruussa. Puolistrukturoitu haastattelu sisaltaa valmiit ky-
symykset, jotka esitetddn samoin jokaiselle haastateltavalle. (Saaranen-Kauppi-
nen & Puusniekka 2009, 55-56.) Avoin haastattelu olisi sopinut opinnaytetyoni
aineistonkeruumenetelmaksi ja harkitsin sita, mutta paadyin puolistrukturoituun
haastatteluun. Koin etukateen suunnitellut kysymykset turvallisina, sillda minulla ei
ollut tutkimushaastattelun tekemisesta entuudestaan kokemusta. Esitin samat
kysymykset kaikille haastateltaville ja aihepiirin sisalla tein myds tarkentavia ky-

symyksia.

Aho ja Paavilainen maarittelevat sellaisen aiheen sensitiiviseksi, jossa haastatel-

tava saattaa joutua kohtaamaan voimakkaita tunteita kuten vihaa, surua, pelkoa,
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ahdistusta ja hammennysta, jotka nousevat elamankriisistd (Aho & Paavilainen
2017, 290). Lapsen sairastuminen on elamankriisi perheelle ja vanhemmat olivat
syysta sensitiivisia haastateltavia. Pohdin haastattelun toteuttamisesta kriisin eri
vaiheissa. Tutkijan kuormittuminen tunnelatautuneista tai vaikeista asioista haas-
tattelussa kosketti minua empaattisena ihmisena ja vertaiskokijana, mutta toi-
saalta omat kasitellyt kokemukseni olivat usean vuoden takaa. Sensitiivisen ai-
heen jalkeen on eettisesti perusteltua huolehtia haastateltavan hyvinvoinnista
haastattelun jalkeen, silla esille nousseet asiat voivat jaada pinnalle ja kaivata
ammattiapuun ohjausta (Aho & Paavilainen 2017, 300). Sanoitin haastateltavil-
leni aiheen voivan nostattaa myos jalkikateen tunteita kasiteltavaksi ja keskuste-
lun tarpeen lisdantyvan ja otin esille julkisen terveydenhuollon mielenterveyspal-

velut mahdollisena tukena.

Esitin avoimen haastattelupyynndn kahteen otteeseen sosiaalisessa mediassa
Facebookin Oulun seudun diabetesperhekerhon suljetussa ryhmassa, jonka ja-
sen myos itse olin. Ensimmaiseen haastattelupyyntoon vastasi kaksi vanhem-
paa, joista toinen pyysi tuntemaansa vanhempaa osallistumaan kolmantena ja
jalkimmaiseen ilmoitukseen vastasi kolme vanhempaa. Kaikkinensa haastattelin
yhteensa viittd vanhempaa opinnaytetyohon. Haastattelut toteutin Teams-yhtey-
delld ja yhden haastattelun vanhemman kotona. Kaikki haastattelut taltioin 8a-

nena ja litteroin jalkikateen.

Aineisto saattaa antaa monia mahdollisia nakdkulmia tutkimukseen, mutta olen-
naista on rajata aineiston antia valitun teoreettisen viitekehyksen ja tutkimusky-
symysten kannalta merkityksellisiin asioihin. Laadullinen analyysi koostuu ha-
vaintojen pelkistdmisesta ja arvoituksen ratkaisemisesta. Raakahavainnoista py-
ritdan ldytamaan yhteinen nimittaja, joka patee koko aineistossa ja yhdistetaan ja

pelkistetdan havainnot, joita voidaan tulkita johtolankoina (Alasuutari 2012, 36.)

Teorialahtdisessa sisalldonanalyysissa aineiston analyysin luokittelu perustuu tun-
nettuun kasitejarjestelmaan, teoriaan tai malliin (Sarajarvi & Tuomi 2017, 95). Va-
litsin sosiaalisen vahvistamisen ja sosiaalisen padoman kasitteet, koska halusin
jasentaa omaa ja toisten kokemuksia naiden kasitteiden kautta. Haastattelukysy-

mykset muodostin joko suoraan tai valillisesti teorioista nousseista ilmidista kuten
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kohdatuksi tuleminen, keskustelun tarve ja verkostot. Tein sisalldnanalyysin litte-
roidulle aineistolle redusoimalla eli pelkistamalla merkitsevat ilmaisut ja lauseet

taulukkoon ja tiivistin vastaukset seka ryhmittelin aineistoa.

Sarajarvi ja Tuomi huomauttavat, etta tutkimusraportissa on kaytettava suurta
harkintaa suorien lainauksien kaytossa. Niita ei tule kayttdd oman tekstin varitta-
miseksi ja tutkijan tulee tulkita lainauksia joko edelta tai jalkeen. Alkuperaiset il-
maisut kayvat esimerkeista, mutta niiden kayttdminen ei paranna tutkimuksen
luotettavuutta. (Sarajarvi & Tuomi 2017, 22.) Kaytin omassa opinnaytetydssani
varsin runsaasti lainauksia, silla halusin tuoda vanhempien persoonallista danta
ja kokemusta kuvailussa esille. Mielestani se palveli opinnaytetydn tarkoitusta.

Pyrin sitomaan lainaukset tulkintani sisalle.

2.3 Tutkimusetiikka

Tutkimusta tehdessa tulee noudattaa rehellisyytta, huolellisuutta ja tarkkuutta
prosessin kaikissa vaiheissa eli tutkimistydssa, tulosten tallentamisessa ja esitta-
misessa, seka tutkimusten ja niiden tulosten arvioinnissa. Huolellisuus ja tark-
kuus nakyvat tutkimustuloksen luotettavuutena ja ovat mittarina tutkijan ammat-
titaidosta. (HTK-ohje 2012, 6-8.) Rehellisyys on edellytys kaikelle tutkimustyodlle.
Eparehellinen toiminta tutkimustydssa ja tuloksissa mitatoi tutkimuksen mielek-
kyyden, on epaeettista ja selvitettdvaa. Sosionomina eettiset arvot vaikuttavat
vahvasti toimintaani ja myos tutkimusetiikkaan liittyen naen rehellisyyden syvalle
juurtuneena arvona minussa itsessani ja ymmarran, etta tutkimuksen suorittami-
sen idea tulosten kannalta on nolla, jos tutkimus on epaluotettava. Opinnayttees-
sani kasittelin aineistoa huolella ja tarkkuudella muuntelematta tuloksia, ja analy-

soin tulokset sellaisena kuin ne ovat, ja kirjasin analyysin tulokset huolellisesti.

Tutkimuksessa yleensa kaytetdan aiemmin tehtya tieteellista tutkimuspohjaa ja
talléin on hyvien kaytantéjen mukaista mainita asianmukaisesti ja tarkasti, kenen
tutkimukseen viitataan ja huolehtia tarkat lahdetiedot viittaukselle. Muiden tutki-
joiden tydsta kirjoittaessa voidaan esittaa kritiikkia, mutta sekin tulee esittaa asi-

allisesti. (HTK-ohje 2012, 6-8.) Koulutuksen aikana tydstimme paljon esseita tut-
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kimuksista ja julkaisuista, ja alusta alkaen viittasimme opetetusti lahteisiin. Opin-
naytteessa toimin samoin ja huomioin Iahdevalinnoissa, etta ne olivat tieteellisesti

tutkittua tietoa.

Tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmien tulee niin ikdan olla tieteelli-
sen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kestavia (HTK-ohje 2012, 6).
Opinnaytetyoni kasitteli diabetekseen sairastuneen lapsen vanhempien saaman
vertaistuen merkitysta kriisitilanteessa. Jouduin pohtimaan inmistieteellisessa tut-
kimuksessani eettisen ennakkoarvioinnin tarpeellisuutta ja arvioimaan, olisiko
haastateltavilleni voinut koitua haittaa tutkimukseen osallistumisesta. Olin itse
vastuussa opinnaytteeni eettisyydesta, mutta keskustelin ennakkoarvioinnin tar-
peellisuudesta yhdessa ohjaajani kanssa ja tarvittaessa olisin voinut hakea ar-
viota ihmistieteiden eettiselta toimikunnalta ennen aineistonkeruuta. (TENK-ohje
2019, 14.) Tahan ei kuitenkaan katsottu olevan tarvetta. Henkilohaastattelu voi
haastateltavalla nostaa pintaan viela kasittelemattomia ja keskeneraisia tunteita,
jos se tehdaan pian kriisitilanteen jalkeen. Kriisista toipuminen on hyvin yksilol-
lista ja vanhakin trauma voi nostaa voimakkaita tunteita esille. Taman otin huo-
mioon arvioidessani haittoja ja riskeja. Kerroin sen haastateltavilleni ja ohjeistin

heitd hakemaan keskustelutukea, jos voimakkaita tunteita tulisi.

Haastattelua tehdessani olin tekemisissa henkildtietojen kanssa ja joudun huo-
mioimaan, kuinka henkildtietoja kasittelen opinnaytetydssani. Yleisena periaat-
teena on suojella tutkimukseen osallistuneiden ja tutkimusjulkaisussa mainittujen
henkildiden yksityisyytta. Yksityisyydensuoja on siis 1ahtokohta. Henkildhaastat-
teluun perustuvassa tutkimuksessa voidaan haastatellun suostumuksella jul-
kaista hanen nimensa. (TENK-ohje 2019, 12.) Opinnaytteessani ei ollut tarpeel-
lista tuoda haastateltavien nimia julki. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan oh-
jeessa huomautetaan, etta tutkittaville voi luvata tayden tunnistamattomuuden ai-
noastaan silloin, kun se on aidosti toteuttavissa. (TENK-ohje 2019, 12-13.) Ni-
mettdmyys ei yksistaan takaa tunnistamattomuutta. Opinnaytteessani haastatel-
tavat vanhemmat olivat alueellisesta vertaisryhmasta. Kaytannossa siis saman

sairaanhoitopiirin alueelta. Kun lapsen diagnoosi kay opinnaytteen otsikossa jo
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ilmi, se saattaa asettaa haastateltavat tietyssa yhteiséssa mahdollisesti tunnis-
tettaviksi, mutta toki tutkimuksessa suoria lainauksia lukuun ottamatta tunnistet-

tavuus katoaa tietoa tiivistettaessa.

Tutkimusaineiston avoimuudesta tulee informoida tutkimukseen osallistuneita jo
ennakkoon. Aineiston avoimuudessa tulee huomioida lainsaadanto, mikali se si-
saltda henkildtietoja, ja aineisto tulee sailyttaa luotettavasti ja tietoturvallisesti.
(TENK-ohje 2019, 13; HTK-ohje 2012, 6.) Keraamani raaka-aineisto oli suojatulla
tietokoneella ilman haastateltavien nimitietoja. Raaka-aineisto havitettiin asian-
mukaisesti opinnaytetyoprosessin jalkeen. Hyvan tieteellisen kaytannén mu-
kaista on sopia tutkimukseen liittyvien osapuolten kanssa oikeudet, tekijyytta kos-
kevat periaatteet, vastuut ja velvollisuudet, ja aineistoihin liittyvat kayttdoikeudet
ja sailytys (HTK-ohje 2012, 6). Opinnaytteeni osalta osapuolia olivat OLKA Oulu,
Lapin AMK ja mind opinnaytetydn tekijana. Hyvina kaytanteina ilmoitetaan myos
rahoituslahteet ja muut sidonnaisuudet tutkimukseen niin tutkimukseen osallistu-
neille kuin muille asianosaisille (HTK-ohje 2012, 6). Opinnaytteellani ei ollut ra-

hoituspohjaa.

Pohdin omakohtaista kokemustani diabeetikkolapsen vanhempana, vertaistuen
saajana ja antajana suhteessa opinnaytetyon etiikkaan. Tutkimusidea oli omista
kokemuksistani ja osastojakson tarpeistani lahtoisin viiden—kuuden vuoden ta-
kaa. Vanhempana olin paljon prosessoinut omia kokemuksiani. Ajatuksenani oli
tuoda avoimesti esille omat Iahtdkohtani ja sidonnaisuuteni aiheeseen niin, etta
lukija voi ottaa asian huomioon. Tavoitteenani ei ollut itse hydtyd opinnaytetyoni
tuloksista, vaan mahdollisuuksien mukaan edesauttaa opinnaytetyon kautta ver-
taistukitoiminnan syntymista itseeni nahden vertaisille tulevaisuuden diabeetik-
kolasten vanhemmille ja edesauttaa hoitohenkildkunnan, vertaistoimijuuden ja
lapsen sairastumisen takia kriisissa olevien vanhempien yhteisty6ta sairaala-
osastolla niin etta hyodtyjina ovat ensisijaisesti vanhemmat. Vanhempien tukemi-

nen edesauttaa myos lapsen kriisista selviytymista ja koko perheen hyvinvointia.
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2.4 Opinnaytetyoprosessi

Aloitin opinnaytetyon aiheen ideoimisen kevaalla 2021. Tutustuin tassa vai-
heessa OLKA-toimintaan ensimmaista kertaa ja esittelin ideaani sen hetkiselle
OLKA Oulun koordinaattorille. Tydstin aiheen tutkimussuunnitelmaksi seuraa-
vana syksyna perehtyen tuolloin ensimmaisen kerran teoriaan ja kasitteistoon ja
tutkimussuunnitelma oli valmis jouluksi 2021. Alkuperainen suunnitelma oli kol-
miosainen ja sain ohjausta OLKA-koordinaattoreilta ja opettajiltani tydstaa vain
yhden osan valmiiksi tyoksi. Halusin toteuttaa ensimmaisen kuvailevan ja kartoit-
tavan osan. Toisena osana olisi ollut lastenosaston henkildkunnalle tehtava op-
pimiskahvila, jossa taman opinnaytetydn analyysin tuloksia olisi esitelty ja hoitajat
olisivat niita tyostaneet lisaten omaa ymmarrystaan aiheesta ja tuottaen samalla
analysoitavaa lisamateriaalia opinnaytetydhon. Oppimiskahvilan sijaan osasto-
henkilokunnalle on tarkoitus esittaa taman opinnaytetyon tulokset. Teoriaan pe-
rehtyessa ja haastattelukysymyksia pohtiessa kirjoitin lyhyesti omat kokemukseni

ylés ennen kuin tein aineistonkeruun.

Tiiviin opiskelun, tyOharjoittelun ja tyon takia seuraava vaihe eli aineistonkeruu
siirtyi ja paasin tydstamaan sita keruuvaihetta vasta loppuvuodesta 2022 ja alku-
vuodesta 2023. Analysoin haastattelut ja kavin keskustelua teorian, tulosten ja
omien kokemusten valilla tehden poimintoja, muistioita ja palaten kirjallisuuden
pariin. Prosessi ulottui myds omien kokemusten jasentamiseen. Hakala kuvailee
opinnaytetydn tekemista pydrahtelevana prosessina, jossa liikkutaan eri vaiheiden
valilla (Kuvio 1). Tunnistin omassa opinnaytetydssani prosessin elamista ja pa-
laamista eri kohtiin prosessia. Ty6 ei edennyt suoraviivaisesti vaan erityisesti tie-
toperustaan, aineistoon ja pohdintaan liittyi paljon palaamista. Tama nakyy opin-
naytetydssani haastatteluaineiston ja analyysin varittdessa jossain maarin tieto-
perustan esittelya. Sain loppuvaiheessa tydta ohjaavilta opettajilta ohjausta tyon
jasentamisessa ja tiettyjen osien vahvistamisessa ja Oulun OLKA-koordinaatto-
reilta tdsmentavia ohjeita erityisesti OLKAan ja vertaistukeen liittyen seka tyon

esittelyyn osastohenkilokunnalle.
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aihevalinta aineiston keruu tulokset
lukeminen menetelmat johtopaatdkset
rajaus tutkimustehtava opiskelupohdinta

Aineiston keruu  muistiinpanot  kirjoittaminen arviointi

Kuvio 1. Opinnaytetyon prosessikuvaus (Hakala 2022, 55).
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3 OPINNAYTETYON TEOREETTINEN VIITEKEHYS JA KASITTEET

3.1 Tyypin 1 diabetes

Tyypin 1 diabetekseen sairastuu vuosittain noin 500 alle 15-vuotiasta lasta Suo-
messa (Diabetesliitto 2021). Diabetekseen liittyvia tyypillisia oireita ovat jano tai
lisdantynyt juominen, lisdantynyt virtsan eritys, uudelleen ilmaantunut yokastelu,
laintuminen, painonlasku ja vasymys (Heikkila 2020). Tyypin 1 diabetes on au-
toimmuunisairaus, jossa haiman lakkautunut insuliinineritys korvataan annoste-
lemassa insuliini joko pistoksena tai pumpun kautta ihon alle. Insuliinin tarve on
hyvin yksildllinen ja se vaihtelee riippuen vuorokaudenajasta, liikunnasta ja pai-
vasta. Insuliinia tarvitaan perusinsuliinitarpeeseen ympari vuorokauden ja sen li-
saksi ateriainsuliinia aina aterian hiilihydraattimaaran mukaisesti. Lisaksi veren-
sokeriarvoa korjataan tarvittaessa aterioiden valilla. (llanne-Parikka 2021.) Koska
insuliini vaikuttaa kaavamaisesti, matalat ja korkeat verensokeriarvot nakyvat dia-

beetikon arjessa.

Perusinsuliinilla pyritaan siihen, etta verensokeritaso olisi useimmiten 4—7 mmol/l
yolla, aamulla ja ennen ruokailuja. Kun sopiva perusinsuliiniannos ja toimiva ate-
riainsuliinin ja hiilihydraatin suhde ovat l6ytyneet, verensokerinmittauksia teh-
daan ihanteellisessa tilanteessa aamulla, ennen aterioita ja nukkumaan men-
nessa eli noin viidesti vuorokaudessa. Lisamittauksia vaativat matala ja korkea
verensokeri, likunta ja sairaspaivat. Verensokeria taytyy mitata normaalia ti-
heammin insuliinihoidon aloituksessa, insuliinivalmistetta vaihdettaessa ja veren-
sokerin tasapainon korjaamisen yhteydessa. Kudossokerin jatkuva sensorointi
helpottaa verensokerin seurantaa. Sensori mittaa ihonalaisen rasvakudoksen so-
keripitoisuutta ja valittaa tietoa langattomasti. Sensori vaihdetaan viikon tai kah-

den valein. Mittaustulokset toimivat hoitopaatosten tukena. (Diabetesliitto 2022b.)

Jokaisella diabeetikolla verensokeri kayttaytyy pohjautuen yksildlliseen logiik-
kaansa. Omahoito perustuu seurantaan, jossa tarkastellaan mittaustuloksia, ve-
rensokeriarvoja ja aterioiden hiilihydraattimaarat ja ateriainsuliinin maaria ja pyri-

taan etsimaan toistuvia ilmidita, suuntauksia ja logiikkaa. Omaseurannan ja dia-
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beteshoitajan ja Iaakarin tuella pyritdan maarittdamaan sopiva perusinsuliinin an-
nostelu ja ateriainsuliinin annostelu seka korjaamaan tilapaiset korkeat verenso-
keriarvot. (Diabetesliitto 2022b.)

Matala verensokeri eli hypoglykemia on verensokeritason ollessa 3.0-3.8 mmol/l
ja merkittavassa hypoglykemiassa verensokeri on alle 3.0 mmol/l. Verensokerin
lasku matalaksi voi johtua liian suuresta insuliinimaarasta, aterian viivastymisesta
tai liikunnan verensokeria laskevasta vaikutuksesta. Varsin usein matala veren-
sokeri yllattaa ja siihen tulee olla varautunut. Matalan verensokerin oireita ovat
nalka, vasymys, kalpeus, hikoilu, huimaus, paansarky, levottomuus ja ahdistus.
Matalan verensokeri hoidetaan syomalla tai juomalla pieni maara nopeasti imey-
tyvaa sokeripitoista sy6tavaa tai juotavaa. Verensokeri laskee harvoin niin alas,
ettd laskua seuraa tajunnanmenetys, mutta nain kaydessa tajuton lasketaan kyl-
kiasentoon lattialle. Tajuttomalle ei saa tukehtumisvaaran takia juottaa tai syottaa
mitaan. Diabeetikon merkittavan hypoglykemian hoitona on glukagoni-ladke joko
injektiona lihakseen tai jauhemuodossa nenan kautta. Glukagoni tehoaa noin
kymmenessa minuutissa. Tajuttomuustilanteessa soitetaan aina hatanumeroon.
(Terveyskyla 2022c.)

Korkeasta verensokerista eli hyperglykemiasta puhutaan, kun verensokeriarvo
on yli 10 mmol/l ja hyvin korkeana arvona pidetaan yli 13,9 mmol/l arvoja. Pitka-
aikaiset korkeat verensokerin tasot lisdavat kudosvaurioiden ja lisdsairauksien
riskia ja vaikuttavat arjessa jaksamiseen ja lapsilla koulussa oppimiseen. Kor-
kean verensokerin oireita ovat vasymys, janon tunne ja suun kuivuminen, virtsaa-
mistarpeen lisdantyminen, pahoinvointi ja reagointikyvyn heikkeneminen tajun-
nantason aluntuessa. Korkean verensokerin syita ovat lilan pieni insuliiniannos-
tus tai hoidon laiminlydnti, napostelu, insuliinin pilaantuminen, tekniset ongelmat
pumppuhoidossa, stressi, infektio, raskas liikunta ja pistospaikkojen kovettumat.
(Terveyskyla 2022a.)

Diabeettinen ketoasidoosi eli happomyrkytys on hengenvaarallinen tila, jossa in-
suliinin puute aiheuttaa happojen kertymisen elimistoon. Joka neljalle lapsella ja

nuorella on diabeteksen sairastumisen hetkella ketoasidoosi. Ketoasidoosi voi
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kehittya myds insuliinihoitoa saavalle diabeetikolle sairauden vuoksi tai jos insu-
liinin saanti keskeytyy esimerkiksi insuliinipumppua kayttavalla kanyylin tuk-
keuman tai irtoamisen takia, tai ylipaataan pistamatta jattamisen seurauksena.
Diabeetikoilla on kotonaan ketoainemittari, jolla ketoaineita tulee seurata infek-
tion yhteydessa tai tarvittaessa korkean verensokerin yhteydessa. Ketoasidoosin
oireita ovat pahoinvointisuus, sekavuus, oksentelu ja lopulta tajunnan menetys
(Heikkila 2020.)

Lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen ollen iso elamanmuutos. Van-
hemmilla saattaa olla pelkoa lapsen suhtautumisesta sairauteen, litannaissai-
rauksista ja lapsen menehtymisesta. On erityisen tarkeaa, ettd vanhemmat jak-
savat huolehtia my0s itsestaan tilanteessa, jossa lapsen sairaus vaatii jatkuvaa
huolenpitoa. On myds tarkeaa, ettd vanhemmat voivat sanoittaa ja purkaa miel-
taan rakentavalla tavalla lapsen sairauteen liittyen. Pitkdaikaissairaus voi synnyt-
taa vaikeita tunteita kuten surua, pettymysta ja ahdistusta vield vuosia lapsen
sairastumisen jalkeenkin. Diabetesliitto kannustaa asiantuntijatuen ohella ver-
taistukeen. (Diabetesliitto 2022a.) Vanhempien kuormittuminen on tunnistettu

asia.

3.2 Sosiaalinen vahvistaminen

Sosiaalisen vahvistamisen peruslahtokohtina voidaan pitaa kohtaamisen taitoa,
vuorovaikutusta ja dialogia (Mehtonen 2011, 21). Sosiaalista vahvistamista to-
teutetaan julkisissa ja yksityisissa palveluissa ammatillisesti sosiaalityon, tera-
pian ja koulutuksen keinoin ja kolmannella sektorilla jarjestaytyneena toimintana
jarjestdjen ja seurakunnan kautta. Kansalais- ja vapaaehtoistoiminta toimivat so-
siaalista vahvistamista edistavind. Vertaistuki lukeutuu sosiaalisesti vahvista-
vaksi ja on omaehtoista toimintaa, jota voidaan koordinoida eri tahoilta. Myds |a-
heisverkostoon kuuluvat ihmiset voivat toimia sosiaalisesti vahvistavana tukena.
(Mikkonen & Saarinen 2018, 38-40.) Sosiaalinen vahvistaminen liitetdan niin
kasvatukselliseen kuin yhteiskunnallisiin strategioihin. Sen tavoitteena on subjek-

tiivinen vahvistuminen ja kokemus voimaantumisesta. Sen paapaino on ennalta-
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ehkaisyssa ja varhaisessa interventiossa seka tuen tarjoamisessa oikealla het-
kelld. Sosiaalinen vahvistaminen on kokonaisvaltaista tukemista, jota voidaan to-

teuttaa eri palvelujen kautta. (Mehtonen 2011, 13.)

Sosiaalinen vahvistamisen ytimen voitaisiin sanoa olevan kohtaamisessa. Koh-
taaminen edellyttaa lasndoloa. Lasndolo on antautumista nykyhetkelle. Se on
mielen irtaantumista menneisyydesta ja tulevaisuudesta. Ihmisen on usein vai-
keaa olla aidosti tassa hetkessa ilman menneisyydesta kumpuavia ennakkoluu-
loja tai tulevaisuuteen suuntaavia ennakko-odotuksia. Lasna oleminen on tietoi-
suuden ja tiedostamisen puhdas tila. (Tolle 2012, 90-93) Aito kohtaaminen edel-
lyttda pysahtyneisyytta ihmisen aarelle, eikd se vaadi aina edes sanoja, kuten

omassa kohtaamiskokemuksessani.

Yksi minulle entuudestaan tuttu, nyt ylléattden vertainen vanhempi halasi mi-
nua spontaanisti riennettydni uutiseni hédnelle kertomaan, ja se halaus liitti
meidén kahden kokemukset yhteen sanattomasti. Siité jéi ikuinen kiitollisuu-
den jéalki mieleeni. Koin tulleeni aidosti kohdatuksi. (oma muistio.)

Kohtaamisessa on sijaa kertomukselle. Hammarlund (2010), Lipponen (2020) ja
Estola, Kaunisto, Keski-Filppula, Syrjala ja Uitto (2007) kuvailevat ihnmisen jasen-
tavan tapahtunutta ja rakentavan identiteettidan uusiksi kertomuksessa, joka syn-
tyy vastavuoroisessa kohtaamisessa. Vastavuoroinen kertomus voi lisata nako-
kulmia ja ymmarrysta omasta kokemuksesta. Kuitenkin kertomuksen kuulijan osa
on yhta tarkea kuin kertojan osa. (Estola, ym. 2007, 26-27.) Vanhempi tarvitsee
l&sna olevan kuulijan kertomukselleen tullakseen nahdyksi ja kuulluksi. Puhumi-
sen tarve saattaa kestaa useita vuosia. Vertaistuessa kohtaamisessa korostuu
kuunteleminen (Vertaistalo 2023b).

3.3 Vertaistuki, vertaistukihenkild, vertaistuen ulottuvuudet ja muodot

Vertaistuki on sosiaalista tukea. Se on omaehtoista vertaisuuteen perustuvaa
vuorovaikutusta ja toimintaa, jossa vertaisuus syntyy ihmisia yhdistavasta ela-
mantilanteesta, kokemuksesta, tekijasta tai tapahtumasta. Elaman kriisitilanteet
kuten sairastuminen ja vammautuminen saattavat synnyttaa tarpeen vertais-
tuelle. Vertaistuki on vastavuoroista ja perustuu ymmarrykseen toisen vertaisen

tarpeista ja kokemuksista oman kokemuksen pohjalta. (Mikkonen & Saarinen
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2018, 20-22.) Aineistossani vertaisuus on diabetekseen sairastuneen lapsen
vanhemmuutta ja jaettuja samankaltaisia kokemuksia, mitka syntyvat lapsen sai-

rastuessa. Vertaisuus tarkoittaa kokemuksen kautta ymmartamista.

Se on tarkeéé, etté saa kertoo sille ihmiselle ja sité kiinnostaa ja se ymmaéir-
td&, mitd on kokenut. Et semmoselle ihmiselle, jolle kertoo, joka ei tii& yh-
td&n mitdén koko asiasta, vaikka se kuinka haluaa ja varmasti jaksaa kuun-
nella — varsinkin, jos on hyvé ystévé ennestéén, niin kuitenkin eri tavalla saa
vastakaikua sille surun tuntemukselle ja niinku vihalle ja artymykselle, ja
mité kaikkea siihen liittyy, mitéa pitééa opetella, ja uusia laitteita ja sitd pohti-
mista, ettd miten se lapsi tastéa nyt paadsee, mitenhén se koulu, ku pitas ens
viikolla mennéa kouluun - etté on se tosi tarkeé. (vanhempi)

Uudessa elamantilanteessa vertaistuki toimii vaylana tiedolle sairaudesta, sen
vaikutuksista arkeen ja hoitomuodoille. Saman kokeneilla voi olla hyvia kaytan-
nodn keinoja ja vinkkeja sairauteen liittyen. Vertaiselta saa tukea ja toivoa ja roh-
kaisua tulevaisuuteen. Vertaistuki antaa kokemuksen ja ymmarryksen myos siita,
ettd hammennys, omien tunteiden kirjo ja reaktiot uudessa elamantilanteessa on
normaalia. Vastavuoroinen vertaisuus saattaa antaa myds vastauksia sellaisiin
kysymyksiin, joita ei ole viela osannut edes kysya. (Vertaistalo 2023c.) Vertaisen
merkitys korostuu myds tilanteessa, jolloin ihminen haluaa saastaa laheisiaan
omien huolien kasittelylta. Talldin vertaistukija voi olla sopivan etaalla kokijan 1&-
hipiiristd ja asioiden kasittely ja puhuminen on talléin helpompaa. (Vertaistalo
2023b.)

Vertaistukihenkild on samaan vertaisuuden viiteryhman kuuluva henkild, joka on
saanut koulutusta tehtavaansa. Tukihenkildtoiminta on suunniteltua, kahdenkes-
kista ja tuen suunta on paaosin minulta sinulle, mutta siina voi olla myoés vasta-
vuoroisuutta. (Mikkonen & Saarinen 2018, 53.)

Hetkell&, jolloin haluaisin rybpséyttéé ymmértévéén tilaan sillé hetkellé ko-
vin ravistelevat, jérkyttévéat ja yha jasenteleméattémét kokemukseni ja tun-
teeni, koen pettymysté tilan tayttyessd ymmaéartédjan omista kokemuksista ja
tunteista, jotka nekin yhé rybppyévét ja kaipaavat kuulijaa. Vaikka kerron
tilaan omaani, minusta tulee ymmérrysté haluavan sijaan kuulija ja toisen
ymmértéja. (oma muistio.)
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Omassa vertaisuuden kokemuksessani en kokenut saavani aivan sita, mita lah-
din hakemaan. Koulutuksen saanut vertaistukihenkild on edennyt omassa pro-
sessissaan (Vertaistalo 2023e), ja silla voi olla varsinkin kriisinetkella iso merkitys
tuen saamisen kannalta. Toisella vanhemmalla oli kanssani samansuuntaisia ko-
kemuksia. Han oli toiminut kuuntelijana muusta syysta osastolle tulleen lapsen

vanhemmalle.

Kylla méa aistin, etta téllé perheellé oli pikkasen huonommin asiat, Kkylla
kuuntelin heidédn murheita, mutta en pystynyt, alkanut heille kertoon mitdan
(vanhempi).

Tukeen kouluttautuneen ja omassa prosessissaan edenneen vertaishenkilon
kanssa on mahdollista valttaa tilanteen kaantyminen tuen saajasta tuen anta-
jaksi. Vertaistuen antaminen on merkityksellistd myds vertaistukijan kannalta.
Vertaisena toimiminen kartuttaa vertaistukijan tietoa ja kokemuksia. Myos ver-
taistukija voimaantuu onnistuneesta vuorovaikutuksesta voidessaan auttaa ver-
taistaan. (Vertaistalo 2023c.)

Vertaistuen ulottuvuudet jaetaan varhaiseen ja ennalta ehkaisevaan tukeen, kor-
jaavaan tukeen ja kuntouttavaan tukeen. Varhaisella ja ennaltaehkaisevalla tuella
pyritdan ehkaisemaan ongelmia syntymasta tai lievittamaan jo aiheutuneita haas-
teita mahdollisimman varhain. Korjaavan ja kuntouttavan tuen raja voi olla haas-
teellinen maaritella: kuntouttavia ja korjaavia elementteja voi sisaltya molempiin
tuen muotoihin. Akuutissa elamantilanteessa vertaistukihenkil® saattaa antaa toi-
voa, nakdalaa, tukea ja turvaa ennalta ehkaisevana varhaisen tuen muotona joko
yksin tai ammattiavun rinnalla. (Mikkonen & Saarinen 2018, 70-71.) Opinnayt-
teessani kasiteltava kriisinetken vertaistuki olisi laadultaan varhaista ennalta eh-
kaisevaa koulutettua tukea, joka sijoittuisi vapaaehtoisesti hyddynnettavaksi am-
mattiapua taydentavaksi tueksi. Vertaistukihenkilon ohella muita varhaisia ja en-
naltaehkaisevia vertaistuen lahteita ovat ensitietotapahtumat, sopeutumisval-

mennukset ja lyhyet vertaistukiryhmat (Mikkonen & Saarinen 2018, 70-71).

Vertaistukea tarjotaan useiden potilasjarjestojen alaisuudessa niin sairastuneille

kuin heidan omaisilleenkin. OLKA Oulu kouluttaa vertaistukihenkil6ita ja on mu-
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kana Vertaistalo-verkkopalvelun sisallon tuottamisessa. Vertaistalo auttaa |0yta-
maan konkreettista vertaistukea ja tietoa vertaistuesta. Vertaistalo on osa Ter-
veyskylaa, jota rakennetaan Suomen yliopistosairaaloiden yhteistyona ja siina
ovat tiiviisti mukana ammattilaiset, potilasjarjestot, potilaat ja heidan omaisensa.
(Vertaistalo 2023d.) Vertaistalon hakukoneella voi paikantaa valtakunnallisia tai
alueellisia potilasjarjestdja. Jarjestojen alla toimii jarjestosta riippuen erilaisia ver-
taisryhmia. Ryhmat voivat olla avoimia tai suljettuja. Suljettu ryhma yleensa edel-
lyttda sitoutumista ryhman tapaamisiin. Avoimessa ryhmassa voi kdyda halua-
maansa tahtiin. Vertaisrynman vetaja voi olla vertainen, koulutettu vertaisohjaaja
tai ammatillinen ohjaaja. Vertaistukeen liittyvia ryhmia ja yhteisoja on Internetissa
ja sosiaalisessa mediassa. (Vertaistalo 2023e.) Nama uuden ajan nopeasti saa-
vutettavat verkkoryhmat ovat nopeasti ja vaivattomasti Iahes kaikkien saavutet-

tavissa.

3.4 Sosiaalinen paaoma

Hypoteesina minulla oli vanhempien hyétyminen valittbmasta vertaistuesta sen
ohella, ettd vanhemmat tulevat kohdatuksi myos se, ettda vanhemmat tulevat joh-
datelluksi vertaisyhteis66n, jonka suurimpina hyotyina olen itse kokenut infor-
maation, kasvaneen paatdksentekokyvyn, ymmarryksen ja empatian. Sosiaali-
nen paaoma on paaoman laji, jota voidaan tarkastella yksilo tai yhteisétasolla. Se
muodostuu ihmisten valisista sosiaalisista suhteista eli sosiaalisista verkostoista,
joihin litetdan yksildiden valinen luottamus ja vastavuoroisuus. (Mikkonen & Saa-
rinen 2018, 76-81.) Sosiaalisissa suhteissa vallitsee yksildiden valilla eritasoista
luottamusta. Harisalo ja Miettinen kasittelevat paaomista puhuttaessa luottamus-
paaomaa. Luottamuspadoman kasvu ja synty on ihmisen omissa valinnoissa.
Luottamus toisiin edellyttda ihmiselta luottamista omaan itseensa eli itseluotta-
musta. Luottamus syntyy ihmisten valisessa vuorovaikutuksessa, suhteissa ja
kanssakaymisessa. Vuorovaikutus voi vahvistaa tai heikentaa luottamusta. Hari-
salo ja Miettinen viittaavat Uslanerin (2002) yleistavaan, niin kutsuttuun generaa-
liseen luottamukseen modernin yhteiskunnan ominaisuutena. Luottamuspaaoma

pohjustaa sosiaalista padomaa. (Harisalo & Miettinen 2010, 24-30, 45, 138.)
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Ihmisten valisessa vuorovaikutuksessa on mahdollista saavuttaa asioita, joiden
saavuttaminen yksin on mahdotonta tai hyvin vaikeaa. Niin yhteisdissa ja ryhmit-
tymissa rakentuu sosiaalista padomaa kuin myos institutionaaliset ymparistot voi-
vat tuottaa tai tukea sosiaalisen paaoman syntymista. (Korkiamaki 2017, 71.)
Vertaistalo tuo esille, ettd ammattilaisen suosituksella on lIahtdkohtaisesti rohkai-
seva vaikutus tuen vastaanottoon (Vertaistalo 2023a). Yhteis6a voidaan pitaa so-
siaalisen padoman perustana. Voidaan ajatella yhteison tuottavan yhteenkuulu-
vuuden tilan ja olemassa olevan tilan hyddyntaminen yhteison jasenten hyvin-
voinnin edistdmiseksi ja yhteisten tavoitteiden saavuttamiseksi olisi sosiaalista
paaomaa. Yhteisdssa tapahtuva luottamuksen rakentuminen, tuen vastavuoroi-
suus, jaetut normit ja sosiaalinen kontrolli ovat kasvavaa paaomaa. (Korkiamaki
2017, 71.) Mikkonen ja Saarinen tuovat esille vertaistuen tuottavan sosiaalista
paaomaa usein tutkijoiden mielesta jo pelkastadan yhdessa toimimisen kautta
(Mikkonen & Saarinen 2018, 80).

James Coleman on tarkastellut paljon sosiaalisen paaoman kasitetta ja han liittaa
siihen myds informaation kulun, joka mahdollistuu sosiaalisissa suhteissa ja ver-
kostoissa. Useat kontaktit luovat informaatiovaylaa ja informaation kautta yksilo
pystyy toteuttamaan tietoon pohjautuvia tavoitteitaan ja lisddmaan paatoksente-
kokykyaan. (Ruuskanen 2001, 16.) Lapsen diabetekseen sairastumisessa liittyy
paljon lyhyessa ajassa sisaistettavaa informaatiota, ja verensokerin jokapaivai-
nen hallinta tuottavat tarvetta lisatiedosta etenkin sairauden alkuvaiheessa, kun

perhe palaa diagnoosin ja osastojakson jalkeen kotiarkeen.
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4 OPINNAYTETYON TULOKSET JA ANALYSOINTI

4.1 Vanhempien kokemukset osastojaksolla

Haastattelin viittd vanhempaa, joista nelja vastasi haastattelupyyntéén Faceboo-
kin Oulun seudun diabetesperhekerhon suljetussa ryhmassa ja viides vanhempi
tuli haastateltavaksi toisen vanhemman pyynndsta. Haastateltavissa oli nelja aitia
ja yksi isa. Haastatteluaineistossani viittaan haastateltaviin vanhempina. Tunnis-
tettavuuden valttamiseksi vanhempien aania ei yksildida haastatteluaineistosta.
Lapsen sairastumisesta oli haastatteluhetkella aikaa keskimaarin kaksi vuotta.
Tuorein diagnoosi oli vain joitain kuukausia vanha ja vanhin diagnoosi yli kolme
vuotta vanha. Lapset olivat olleet sairastuessaan 7—9-vuotiaita. Samaan ikahaa-
rukkaan sijoittui myds oman lapseni sairastumisika. Otantaan ei tullut kokemuk-
sia alle kouluikdisen lapsen vanhemmalta, joka olisi saattanut tuoda erityisesti

pienen lapsen vanhemmuuteen liittyvia kokemuksia esille.

Mietin, kuinka lapsen sairastumisen trauma saattoi vaikuttaa haastateltavan vas-
tauksiin. Jos trauma on kovin tuore ja kasittelematon, ihminen saattaa kiertaa tai
kieltaytya kohtaamasta kipeita ja hankalia asioita. Hanen voi olla vaikea myontaa
edes itselleen, etta olisi itse kaivannut tietynlaista tukea lapsen sairastuttua. Han
voi ylimalkaisilla kommenteilla tai vahattelylla ohittaa kysymyksen avaamaan po-
tentiaalisesti rikkaan keskustelukentan. Luomanen ja Nikander kasittelevat haas-
tattelun erikoispiirteita, kun haastateltavana ovat haavoittuvat ihmisryhmat ja sen-
sitiiviset aiheet. Haavoittuvia inmisryhmia ovat lapset ja vanhukset, vajaakykyiset,
vammaiset, laitoksissa asuvat ja pakolaiset. Haavoittuvaksi ihmisen voi tehda
myds eldmassa tapahtunut onnettomuus, sairastuminen, ldheisen kuolema tai
vakivallan uhriksi joutuminen (Luomanen & Nikander 2017, 245). Opinnayttees-
sani lapsen sairastuminen oli koko perheen kriisi, mutta tarkastelin sitd vanhem-

pien kantilta. Vanhemmat olivat haavoittuneessa asemassa lapsen sairastuttua.

Kysyin vanhemmilta, minkalainen kokemus lapsen osastojaksosta jai vanhem-
malle (Liite 1). Halusin tavoittaa tunteita ja ajatuksia hetkesta, johon on suunni-

teltu vertaistukihenkilda ja sitd kokemusta vasten vanhempi pohti mydhemmin,
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olisiko ottanut vastaan vertaistukihenkil6a, jos sellainen olisi ollut tarjolla. Kuvai-
lusta valittyy tietoa myds vanhempien kanssa tydskenteleville ammattilaisille, mi-
hin nakijaa ja kuulijaa kaivataan. Vanhempien osastojakson tunnelmista piirtyi
kuvailua, jossa oli niin yhdistavia kuin erottavia tekijoita, jotka mielestani johtuvat
vanhemman reagoinnista kriisinetkelld. Kriisin alkuvaiheiden moninaisuuteen
kuuluu yksildllinen tapa reagoida tilanteeseen. Reaktiot voivat olla hetkellisesti
voimakkaitakin. Kriisia saattaa seurata ylivirittyneisyys tai lamaantuminen, vasy-
mys, ahdistus ja sekava tai pelokas olo. Kriisin kohdanneella on monesti tarve
sanoittaa ja puhua tapahtumia lapi ottaakseen tilannetta haltuun. (Lipponen
2020, 122, 124.)

Annoin tilaa haastateltavalle ja esille nouseville asioille kysymysten sisalla. Koin
tarpeelliseksi antaa haastateltavan kertoa tarinansa, kuinka lapsi sairastui tai
mita siihen liittyi, vaikka se ei varsinaisesti kysymyksena ollutkaan. Kaikkien
haastateltavien kohdalla ei menty sairastumisen tarinaan, vaikka sita ehka sivut-
tiinkin. Tarina toimi virittajana ja heratti kertojassaan muistoja ja oivalluksia myos
kysymysten aihepiireihin. Lahes kaikkien haastateltavien kohdalla nousi esille si-

sainen tarve puhua lapsen sairastumisesta.

Lapsen diabetes diagnosoidaan useimmiten sairaalan paivystyksessa ja hoito
aloitetaan valittomasti osastojaksolla, joka kestaa noin viikon. Paivystykseen saa-
puvista lapsista osa tarvitsee hoitoa lasten teho-osastolla. (Terveyskyla 2022.)
Yksi vanhempi tiesi tutkimuksen kautta odottaa lapsen sairastumista. Muille van-
hemmille sairaus tuli yllatyksena, vaikka osalla lapsista saattoi suvussa olla rasi-
tetta sairauteen. Diagnoosin kuvailtiin tulleen "puun takaa”. Lapsen akuutti sai-
rastuminen oli shokki siitd huolimatta, ettd vanhempi oli sitd osannut odottaa. Ai-
kajaksoa kuvattiin "sekamelskana”, kylmaan veteen heittamisena”, "selviytymi-
send” ja "rankkana kokemuksena”, jolloin "henkiset kyvyt eivat olleet parhaat
mahdolliset”. Vanhemmat muistivat kokeneensa kieltdmisen, ahdistuksen, surun,
arsyyntymisen, vihan ja syyllisyyden tunteita. Vanhempien kokemus omien aja-
tustensa ja tunteidensa kanssa kohdatuksi tulemisesta vaihteli osastojaksolla.
Yksi vanhempi kuvaili tilanteen hallintaa kuplaksi, jossa huolehti tehokkaasti uu-

det kaytannonjarjestelyt liittyen kouluun, avustajaan ja taksimatkoihin.
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Siinéa piti vain pitdd omat tunteet pois, etta ei siind pystynyt niinku, tuntuu
ettd sehan on yhta pistédmisté, pistdmista, pistdmista... sitd toimi vahan
niinku robotti tai semmonen, ettd nyt handlataan tdméa eikd anneta omien
tunteiden méaéaréata, ettéa nyt ollaan ja eletdén tdmén kanssa. (vanhempi.)

Lapsen sairastumisen hetki on jaényt mieleen. Kun diagnoosi yhdistda ne
kaikki oireet, joita et ole osannut yhdistééa tdhén sairauteen, tai se syylli-
Syys, kun sairaus oli kdynyt mielessé, mutta et toiminut aiemmin. Kun ym-
maérrét, etta lapsi on syysté teho-osastolla. (oma muistio.)

Vanhempien ja oma kokemukseni mukailevat jarkytysta ja syyllisyyttd. Vanhem-
mat kuvailivat tiedon ja hoidon sisaistamista "tiiviina pakettina”, joka kaytiin "aa-
rimmaisen hyvin 1api”. Yksi vanhempi kuvaili informaatiota "tietoahkyna - uutta
informaatiota tuutattiin lukujarjestyksen mukaisesti”’, joka kuvasti mielestani van-
hemman sen hetkista kapasiteettia ottaa tietoa vastaan. Yksi vanhempi oli koke-
nut "aika helppona” tiedon sisaistamisen. Yllattava tilanne, jarkytys ja hoidon vaa-
tima intensiivisyys seka tiivis uuteen opettelu muodostivat omalla kohdallani ko-

kemuksen putkesta, jossa silla ajanhetkella elin.

Osastojakso on putki, joka siséltaa tiedon vyérya, nopeaa haltuunottoa,
huolta lapsen suhtautumisesta sairauteensa, huolta lapsen terveydenti-
lasta, huolta omasta osaamisesta, sairauden hallintaa ja kontrollia, vahvaa
struktuuria, huonosti nukuttuja 6ité, jatkuvaa tietoisuutta lapsen verenso-
kerin tilasta. Ajanjakso on suorittamisen putki, jossa suoritetaan my6s
osaston muu ulkopuolinen eldma. Itse on kannattelija. (oma muistio.)

Vanhemmat ja lapsi aloittavat hoidon opettelun heti alusta alkaen hoitohenkil6-
kunnan tuella. Osastojakson aikana moniammatillisesta tiimistd vanhemmat ta-
paavat laakaria, ravitsemusterapeuttia ja sosiaalityontekijaa, ja mahdollisuuksien
mukaan psykologia. (Terveyskyla 2022b.) Tuki ja ohjaus ovat merkitsevassa ase-
massa. Oulussa psykologin kaynti useimmiten sijoittuu osastojakson ulkopuolelle
lapsen kanssa yhteiseksi kaynniksi. Vanhempi mietti hoitopolkuun kuuluvan psy-
kologikaynnin merkitystd vanhemman kohtaamisen kannalta puutteellisena. Psy-

kologikaynti on perheen tueksi, ei vanhemman kohtaamiseksi.

Ai mahtavaa ja fiksua, etté lapsi on tuossa, enhdn mé voi alkaa surkutteleen
taté eldamaa, ettd sehén on prinkkalassa jotenkin, ettéa pitds pystya hoita-
maan jotenkin niin ettd lapsi ei oo ainakaan siind kuuntelemassa. (van-
hempi.)



27

Vanhempia haastatellessani osa vanhemmista kertoi lapsen sairastumisen tari-
nan, kun kysyin, haluaako vanhempi sita kertoa. Nama vanhemmat olivat hakeu-
tuneet haastatteluun tarpeesta puhua. Lapsen sairastumista ennakoineet oireet
ja tapahtumat, diagnosointipaiva ja hoidon aikajatkumo muodostuvat niin lapsella
kuin vanhemmallakin, jokaisella omaksi kertomukseksi. Lapsi kdy vanhempiensa
ja hoitohenkildkunnan kanssa lapi omaa kertomustaan suunnaten eteenpain.
Vanhemman kertomus tarvitsee ajan, paikan ja kuulijan. Irfja Mikkonen nostaa
esille vertaistuen tarvetta resurssilisana julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon re-
surssien rinnalle (Mikkonen 2009, 188; Mikkonen 2011, 204). Osastojakso kes-
kittyy lapseen ja perheeseen, sen resurssit ei valttdmatta riitd kohtaamaan van-

hemman kertomusta.

Pohdin kysymyksen asetteluni antaneen painoa tunteiden kasittelyn tarpeelle,
kun kysyin kohdatuksi tulemisesta ja tarpeesta sanoittaa omia tunteita ja ajatuk-
sia, joka muuttaa kohtaamisen kasitteena erittain sensitiiviseksi ja sensitiivinen
kasitys kohtaamisesta saattoi osalla vanhemmista vaikuttaa heidan vastauk-
siinsa kohtaamisen tarpeista tai laadusta. Peilatessani haastatteluaineistoa tieto-
perustaan, nostaisin kriisihetken kohtaamiseen kertomuksen mahdollisuuden tar-
keaan rooliin, silla ihnmisen identiteetin voidaan sanoa rakentuvan kertomuksena.
Kertomus vastaa kysymykseen, kuka mina olen. Se rakentuu menneisyydesta
sisaltaen tulevaisuuden ja reflektoituen nykyhetkessa. Ihmisen identiteetissa,
kertomuksessa on seka pysyvyytta etta jatkuvaa muutosta vaihtuvissa elamanti-
lanteissa. (Estola ym. 2007, 25.) Vertaisen kohtaaminen on apu ihmisen identi-
teetin rakennustydssa (Mikkonen 2011, 206). Usea vanhempi nosti esille puhu-
misen tarpeen kriisivaiheessa ja pitkaan sen jalkeen. Tarve puhumiselle voi olla
vuosiakin. Haastateltavat vanhemmat muistivat jokainen lapsen sairastumisen
paivamaaran. Lapsen sairastumisen tarinan palasia nousi eri kysymysten alla

esille ja kaksi vanhempaa kavi koko kertomuksen lapi.

Kriisiterapeutti Hammarlund kuvaa, kuinka vaikeat tunteet kuten tuska, syyllisyys
ja ahdistus voivat muuttua siedettavimmaksi, jos kykenemme sanoittamaan niita.
Sanojen kautta voidaan ottaa todellisuus haltuun jaksaaksemme elaa siina. Pu-
humisen kautta sekasortoinen tilanne jasentyy, ja kriisiin joutunut voi oppia asen-

noitumaan tapahtuneeseen, ja kasitella sita. (Hammarlund 2010, 15.) Tarinan
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kertomisessa ja kertaamisessa syntyy ja rakentuu myods resilienssi (Lipponen
2020, 125). Resilienssi voidaan jakaa ulkoiseen ja sisaiseen resilienssiin. Ulkoi-
nen resilienssi on selviytymista ja kyvykkyytta toimia ympardivassa todellisuu-
dessa haasteista huolimatta ja sisainen resilienssi on psyykkista hyvinvointia vai-
keuksista huolimatta: tunne selviamisesta, kyvykkyydesta, omien voimavarojen
tunnistamista ja luottamuksesta itseen. Ulkoisesti kyvykas ihminen voi olla sa-
manaikaisesti sisaisesti heikoilla. (Lipponen 2020, 26—-28.) Vanhempi kuvaili ro-
bottimaista toimintaansa osastolla, josta nousee kasitys ulkoisesta parjaamisesta
ja saman vanhemman toive jakaa lapsen sairastumista vertaiselle heti kotiutumi-
sen jalkeen, vastaa mielestani vanhemman tarvetta rakentaa kertomisen ja kuul-
luksi tulemisen kautta tarinaa, identiteettiaan ja sisaista resilienssiaan, jotka ovat

osa sosiaalista vahvistumista.

4.2 Sosiaalinen tuki osastojaksolla

Kartoitin vanhempien kokemuksia kohdatuksi tulemista ja sen tarpeesta. Koke-
mukseni mukaan diabeteshoitajat toteuttavat vahvistavaa tukea perheelle. Van-
hemmilla oli vain hyvid kokemuksia hoitohenkilokunnasta ja perheen kohtaami-
sesta. Vanhemmat Kiittelivat osastohenkildkuntaa ystavallisyydesta, lammadsta,
huomaavaisuudesta ja empatiasta, kyvysta "pysahtya kun pitaa”. Kaksi vanhem-
mista koki, ettd he eivat tulleet vanhempina kohdatuksi oman jaksamisen ja
omien tunteiden suhteen. Yksi vanhemmista ei kokenut kaivanneensa kohtaa-

mista.

Kyllahén siella kohdattiin tosi ihanasti meidét perheené ja lapsi varsinkin.
Hénhén sai ihan hirmuisesti huomiota kaikilta sairaalan tyéntekijéiltd ja
kuinka mukavaa siellé oli ja hdn sai pelata pleikalla. Kaikki nédmé hoitotoi-
menpiteet tehtiin silleen ystéavéllisesti ja kohdattiin perhe. Jai hyvid muistoja.
(vanhempi.)

Osasto oli koettu "hyvana turvallisena paikkana.” Vanhempi, jonka perheessa oli
entuudestaan diabeteslapsi, koki tarkeaksi sen, ettd hoitohenkilokunta ymmarsi
toisen lapsen sairastumisen olevan yhta lailla shokki perheelle, eika sairaalassa

kukaan sanonut, etta:
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Teilld on jo tietoa ja kokemusta, ettéd tehédn osaatte ja te selviétte (van-

hempi).

Vanhempi toi esille sen, etta vahattely olisi mitatdinyt vanhemman tunteita, silla
tieto ei poista lapsen sairastumisen aiheuttamaa surua ja vihaa. Yksi vanhem-
mista oli kokenut tulleensa hyvin kohdatuksi omien tunteidensa osalta hoitohen-

kilokunnan taholta.

...Jotenkin hén oli vain sellanen avoin, ehkéa sellanen vaélittdmisen niinku
tunne héneltd, koettiin ettd heijastui jotenkin meiddn perheeseen (van-
hempi).

Vanhempi oli kasittanyt, etta hoitaja oli myos pitkaaikaissairaan lapsen vanhempi
ja koki, etta hoitajalta oli saanut vanhemman ja vertaisen nakdkulmaa. Silti osalla
vanhemmista on jaanyt osastojaksosta kokemus, etta olisi kaivannut vanhem-

pana lisatukea ja kohtaamista.

Mé muistan siité (vanhempi liikuttuu) kun oltiin vielé siellé péivystyksen puo-
lella ja toki mua alkoi silloinkin itkettdén, se paivystyspuolen laékéri sanoi,
ettéd tahan liittyy monenlaisia tunteita ja on ok tuntea surua ja kaikkea. Ne
on ihan luonnollisia. Mutta se on ehké ainut kerta, kun ne munkin tunteet
huomioitiin. (vanhempi.)

Toinen vanhempi nostaa esille hoidon keskittyvan luonnollisesti lapseen.

Niin, koska sité hoidetaan sité lasta, ja ndinhédn sen pitaa ollaki. Ettd minkés
teet. (vanhempi.)

Yksi vanhempi pohti, etta vaikka koki tulleensa kohdatuksi osastohenkildkunnan
taholta, aina enemmankin voi kysya jaksamisesta. Kaksi vanhempaa kokivat
luonteeltaan olevan sellaisia, etta eivat valttamatta olisi kaivanneet osastojaksolla
tunteiden jakamista. Toinen naista vanhemmista koki useimpien vanhempien ta-

voin kuitenkin suurta tarvetta puhua lapsen sairaudesta alun jalkeen.

Kaksi vanhempaa viidesta koki tulleensa vanhempana kohdatuksi hoitohenkil6-
kunnan taholta, ja toinen oli saanut vertaistukea osastolla olleelta perheelta.

Kaksi vanhempaa viidesta ei kokenut kaivanneen silla hetkellad kohtaamista,
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mutta toinen olisi haastatteluhetkella kokenut hyvana vertaistukihenkildon tarjoa-
misen ja uskoisi tarttuneensa siihen vahintaankin kotiuduttuaan. Yksi vanhempi

olisi toivonut lisda keskustelutukea heti alkuun.

Vanhemmat olivat kokeneet saaneensa tukea omalta puolisolta ja perheelta, "kun
elettiin siind samassa tilanteessa”. Vanhempi, joka omasi entuudestaan laajankin
vertaisverkoston, pohti purkaneensa tilannetta ehka eniten niille, ketka olivat sa-
mantapaisessa tilanteessa ollut omassa verkostossaan. Vain yksi perhe oli luo-
nut pysyvan suhteen osastolla olleeseen toiseen perheeseen ja vanhempi kuvaili
sita lottovoittona. Niin lapsi kuin aikuinen oli saanut vertaisen juuri siihen hetkeen.
Muut perheet eivat olleet luoneet kestavia kontakteja toisiin perheisiin syyna, etta
osastolla ei ollut juuri diagnosoituja tai samanikaisia lapsia tai jos oli, eristaydyttiin
omiin huoneisiin eika haettu kontaktia. Toisaalta osa vanhemmista koki, etta ei
varsinaisesti kaivannut itsekaan kontaktia muihin osastolla olijoihin. Kayttaydyin
itse samoin, mutta hain vertaiskontaktia aktiivisesti osaston ulkopuolelta. Tama
saa minut pohtimaan, etta kriisihetkella tukea ei valttamatta hae samanaikaista
kriisia kokevasta vertaisesta, vaikka hetki yhdistaakin. Tukea haetaan kokemuk-
sen lapikulkeneesta vanhemmasta. Talldin vertaisen kokemuslaarissa on toden-
nakdisemmin odotettavissa tietoa, turvaa, tukea, rohkaisua ja voimavaroja, jotka
vahvistavat sosiaalisesti. Osastolla ainoan kestavan vertaiskontaktin luonut
perhe omasi entuudestaan vertaisverkoston sairastuneen lapsen ollessa per-

heen toinen diabeetikko.

Parilla vanhemmalla oli sukulaisissa ja ystavissa aikuisia diabeetikoita, joka asetti
vanhemmat omien sanojensa mukaan “kiitolliseen asemaan”, eli tietoa ja ymmar-
rysta oli Iahella saatavissa. Yksi vanhempi koki erittdin merkityksellisena sukulai-
sen, joka oli aikuisen diabeetikon vanhempi ja kertoi voineensa jakaa hanen
kanssaan tunteet, mita lapsen sairastumiseen liittyi ja sairauteen liittyvat vanhem-
man huolet. Ystavat mainittiin tarkeina, joiden kanssa on jaettu tapahtunutta. So-
siaalisen median vertaistukiryhmiin yksi vanhemmista oli hakeutunut jo osasto-
jaksolla, toinen kuukauden kuluttua diagnoosista ja kolmannella meni yli vuosi
diagnoosista. Yksi vanhemmista oli 1aht6jaan sosiaalisen median vertaistukiryh-

massa ja yksi ei kokenut tarvetta ryhmiin.
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4.3 Kiriisihetken vertaistukihenkil®

Kaikki vanhemmat kokivat tarkeana mahdollisuuden vertaistukihenkildon. Kolme
viidestda vanhemmasta olisi mahdollisesti ottanut vastaan vertaistukihenkilon
osastolla, jos sellaista olisi tarjottu. Tulkitsin vanhempien myonteisyyden kriisi-
hetken vertaistukihenkildlle arvostuksena vertaistuelle yleisesti ottaen ja haluk-
kuutena puhua kokemuksista. Naista vanhemmista yksi viidesta olisi varmuudella
uskonut hyddyntéaneensa vertaistukihenkil6d osastojakson aikana, yhdella oli
vahvat vertaiset jo olemassa ja yksi vanhemmista ei uskonut, etta olisi ottanut
tarjousta vastaan. Kaksi muuta vanhempaa pohti, olisivatko voimavarat olleet riit-

tavat juuri osastojakson aikana vertaistukihenkilon kohtaamiseen.

Toki muistan mydés, ettd olin aika védsynyt osastolla ollessamme kaikesta
tietotulvasta seké huonosti nukutuista o6isté johtuen. Olisinko jaksanut olla
kauhean sosiaalinen? (vanhempi.)

Jos oisin sanonut siind vaiheessa, etta ei.. niin todennékoisesti siind koh-
taa, kun kotiuduttiin sielta, niin oisin soittanut takaisin, ettd hei vieldké on
tarjolla. Etta kylla, koska yhé edelleenkin voi tosiaan jutella jonkun kanssa.
(vanhempi.)

En miné siihen alkuun ainaakaan ite kaipais, etta siind on sen kaiken uuden
opettelu (vanhempi).

Kaikki vanhemmat kokivat vertaistuen hyvana myoéhemmassa vaiheessa. Sita
kuvattiin lottovoittona ja parhaana ymmarryksen ja tunteiden vastakaikuna. Kol-
mella vanhemmalla oli kokemusta sopeutumisleirista. Paikallinen diabeteslasten
perhekerho ei ole toiminut aktiivisesti useampaan vuoteen. Vanhemmilla oli toi-
vetta kohtaamisille ja vertaistuen saamisesta myos lapsille. Vaikka haastatte-
lussa kysymykset koskivat vanhemman kokemuksia ja tarpeita, nousi myos van-

hempien toive ja halu saada lapselle vertaisuuden kokemuksia.

Olisihan se kiva, etté lapsikin saisi vertaistukea, ettéd hén nékisi, ettéd muilla-
kin on (diabetes) ja hdnkin saisi vahvistusta itselle, ettd en ole ainut, ettd on
muistakin olemassa ja eletddn normaalia eléméa ja itekin sais vaihtaa aja-
tuksia vanhemman kanssa ihan kasvotusten. (vanhempi)
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Yksi vanhempi ideoi osastolle annettavan vertaistuen ulottamista myds lapseen.
Lapsen edun esille otto tuo mielestani hyvin esille sen, ettd vanhemman huolen-

pito omasta hyvinvoinnista jaa usein viimeiselle sijalle.

Pohdin eroavaisuuksia vanhempien kohdatuksi tulemisen tarpeissa ja puhumi-
sen tarpeissa. Luonnollisesti olemme ihmisina erilaisia ja tarpeet korostuvat yk-
sildllisesti. Myds kriisin kulku ja voimakkuus ovat yksildllisida. Aho ja Paavilainen
jaottelevat kriisin vaiheet shokkiin, reaktio- ja kasittelyvaiheeseen seka uudelleen
suuntautumisen vaiheeseen. He tuovat esille sen, ettd ihmisillda on usein kova
tarve puhua kriisistdan ehka jo varhaisemmassa vaiheessa kuin mita heita uskal-
letaan lahestya. Reaktiovaiheessa tunteet ovat voimakkaasti esilla, ihmisella on
kova tarve puhua tapahtuneesta, mutta tilanteeseen saattaa liittya toimintakyvyn
heikkoutta, aistiharhoja ja psyykkisen toimintakyvyn toimimattomuutta. Kasittely-
vaiheessa ihmisen hallitsee tunteitaan enemman, mutta myos puhumisen tarve
voi olla vahentynyt ja ihminen voi pyrkia vetaytymaan syrjaan, jolloin han ei valt-
tamatta halua kayda keskustelua. Uudelleen suuntautumisen vaihetta elavalla ih-
misella kriisikokemus ei ole enaa hallitseva ja pelkoa tuottava ja aika voi olla otol-
linen keskustelulle. Kriisikokemus saattaa silti nostaa voimakkaita tunteita, mika
on hyva huomioida. Kriisin vaiheet eivat ihmisilla ole lineaarisia ja kaavamaisia
vaan dynaamisia ja yksilollisia. (Aho & Paavilainen 2017, 290-293.) Nimen-
omaan yksildllisyys vaikuttaa siihen, ettad ihmisilla on tarve kasitella kriisinaihetta
eriaikaisesti. Osa kokisi hyotyvansa vertaistuen mahdollisuudesta jo osastolla ja
kaksi vanhempaa toi esille sen, etta vertaistukea kaivattiin aika pian kotiutumisen
jalkeen. OLKA Oulun koordinoimaa vertaistukihenkilda voidaan sovitusti tavata
sairaalaymparistossa myds muulloin kuin osastojaksolla. Diabeetikkolapsi kay
muutaman kuukauden valein poliklinikkakaynnilld ja esimerkiksi kdynnin yhtey-
teen voisi olla mahdollista sovittaa vertaistukihenkildon tapaaminen yhteisesti
OLKA Oulun vapaaehtoistoimijan kanssa. Leikkikaverina toimiva vapaaehtoinen
mahdollistaisi vanhemmalle ja tukihenkildlle rauhallisen kohtaamisen hetken viih-

dyttdmalla sen ajan lasta.
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4.4 Mihin diabeteslapsen vanhempi tarvitsee sosiaalista padomaa?

Kysyin vanhemmilta, kuinka lapsen sairastuminen vaikutti heidan psyykkiseen ja
fyysiseen hyvinvointiinsa seka verkostoihinsa ensimmaisen vuoden aikana. So-
siaalisen paaoman kasite on mielenkiintoinen ja laaja, ja mielestani diabeteksen
sairastuneiden vanhempien sosiaalisen padoma on muutoksessa lapsen sairas-
tuttua. Siina voi tapahtua kutistumista vanhassa ja ehdottomasti tarvetta uuden
paaoman kasvulle ja vanhemmilla on tarvetta sosiaalisille informaatiovaylille,
jotka toimivat samalla sosiaalisesti vahvistavina, silld hoidon intensiivisyys ja jat-
kuvan muutoksen aallonharjalla elaminen kuormittavat vanhempia fyysisesti ja
psyykkisesti ja edellyttavat samanaikaisesti uuden tiedon omaksumista ja mu-

kauttamista.

Sairauden puhjettua kouluikéinen lapseni ei voinutkaan alkuun osallistua il-
man vanhemman tukea synttéreille yksinéén tai menna turvallisesti liikunta-
harrastukseen itsekseen tai y6kyléilla isovanhemmilla. Mind vanhempana
olin yhtékkia vélttdamaton tuki lapsen elossapitdjané siind, mitd hdn ennen
oli voinut ién puolesta tehda jo itsenéisesti. Minun piti ehtié kaikkeen ja hal-
lita kaikkea. Halusin tietenkin lapsen voivan osallistua ja toteuttaa entista
eléméénsé. (oma muistio.)

Koin itse kuormittavana oman osallistumiseni valttamattomyyden lapsen menoi-
hin. Yksi vanhemmista mainitsi lahteneensa lapsen harrastuksiin mukaan lapsen
sairastumisen jalkeen ja tdman vanhempi koki positiivisena asiana, eika kokenut
sen olevan omasta ajastaan pois. Toinen vanhempi koki verkostoihinsa olleen

vaikutusta siina, etta aina ei jaksa olla aktiivisena.

Tdmmébnen sosiaalinen kanssakdyminen ihmisten kanssa on véhentynyt,
kun ei silleen jaksa kaiken maailman kissanristiéisiin l&hte& (vanhempi).

Yhdellda vanhemmalla oli l&ahtdkohtaisesti heikko tukiverkosto, joka osaltaan
haastoi vanhemman jaksamista. Vertaisuutta kaivattiin verkostossa siihen, etta
saisi vaihtaa ajatuksia ja kokemuksia keskenaan ja pitaa yhteytta, silla kaikilla ei
ollut arjessa saanndllista vertaista laisinkaan. Kenenkaan laheisverkosto ei ollut

lapsen sairastumisen myoéta merkittavasti kutistunut.
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Vanhemman psyykkiseen ja fyysiseen hyvinvointiin vaikuttavat lapsen sairastu-
essa yOvalvominen, jonka jokainen vanhempi mainitsi ja sitd kautta vasymys.
Lapsen sairaus ja hoito ovat lasna ja vanhemman vastuulla joka paiva ja yo ja

sita toteutetaan vuorovaikutuksessa lapsen kanssa.

Kylldhén se ittestd huolehtiminen jéé vahé niinku sinne taka-alalle. M& muis-
tan ensimmaéisen ajatuksen, etté voi ei, taas tdmé alkaa, etté taas pitéé val-
voa, eftté just kun ndmé kaikki on néin isoja, niin taas pitda valvoa éité ja
aina vaan herédméén herétyskelloon ja muuta. (vanhempi.)

Se loputon védsymystila — se vdsyminen on ihan jérkyttéva, kun niinhén se
on yhé edelleenkin. Eih&n sitd huolehi itestddn endé ollenkaan, kun ei sité
jJaksa, kun on vésynyt. Ei jaksa fyysistéd hyvinvointia hoitaa, kun ei jaksa
ldhteé sinne kévelylla, vaikka jérki sanoo, etté pitds mennd, mutta kun ei
Jaksa. (vanhempi.)

No, se on kyll& véhén véhélle jaényt, etté ei ole tullut kauheesti panostettua,
etté siind oravanpyobrassa, ettd ybvalvomisiakin on ollut, ettd on sitd tasa-
painoa haettu - milloin on jouvuttu matalia korjaamaan ja milloin korkeita
korjaamaan, ja sitd kautta ybéunet jaéanyt heikommalle. Ja ei tybssékéén ole
Jaksanut kuin tehdé& sen minimin, ettéd ei huippusuorituksiin ole venynyt.
(vanhempi.)

Myds ajattelutyd koettiin kuormittavana kaikissa perheissa. Kuormitusta syntyi
lapsen olotilan seuraamisesta diagnoosin alussa. Verensokerin reagointi on aina
yksilollista ja siihen vaikuttavat monet tekijat paivan aikana. Vanhemmalla voi olla
epavarmuutta ja pelkoa matalista ja korkeista verensokereista ja lapsen olotilan

tulkinta kuormittaa.

Koko aika kyttés, sillonko oli kynét, ettd miltds se naama néyttéaa, ne ekat
viikot ja kuukausi ja lasta pitéé koko ajan siind ndpeissé (vanhempi).

Vanhemmat kuvailivat insuliinimaarien paivittdisen pohtimisen ja mukauttami-
sesta tulevaan paivaan teettavan ajatustyota. Yksi vanhempi kuvaili tavoitteitaan
siten, ettd omalla panoksellaan pyrkii pitamaan verensokerin mahdollisimman hy-

vana ja kokonaisuuden hallinnasta tulee kuormitusta.

Siis koko ajan péivittéin - mitéa nyt laitetaan? Eilen tdma toimi, toissapéivéné
se ei toiminutkaan. Né&itdhédn joudutaan miettiméén. Pitkdn maaréé joutui
nostamaan, kun koko ajan korkeita. Kun laitat laskevaa, niin se ei laske!
Mutta ei voi tietdé, milloin tdméa muuttuu taas. .... Tilanteen mukaan ede-
td&n, mutta onhan némé kuormittavia. (vanhempi.)
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Méhén teen kaikkeni, ettéd se sokeri ois hyva. Etta, kuinka kuormittavaa se
on, kylléhén se on aika kuormittavaa. (vanhempi.)

Vanhempi kertoo, etta pystyy silti Idysaamaan ja luottamaan hoitoa toisille. Yli-
maaraisesta huolehtimisesta huolimatta perheet pyrkivat normaaliin arkeen,
jossa matkustetaan ulkomailla, harrastetaan ja tehdaan asioita. Lahtdkohtaisesti
vanhemmilla on sairaudelle tyypillista kuormitusta, joka tulee ennakoinnista, pai-
vittaisesta tiedostamisesta ja paatoksista — jatkuvassa muutoksessa elamisesta.

"Aivot raksuttaa”, yksi vanhempi kuvasi.

4.5 Kiriisihetken vertaistuki porttina informaatiovaylaan?

Viidestd vanhemmasta nelja oli hakeutunut sosiaalisen median vertaistuen ver-
kostoihin lapsen sairastuttua, joka on mielestani merkittdva osuus. Yksi vanhem-
mista muisteli jo osastoaikana hakeutuneensa vertaistukiryhnmaan. Vanhemmat
olivat kokeneet vertaistuen hyvana. Vanhemmat eivat valttamatta osallistu itse
aktiivisesti keskustellen vaan lukevat toisten keskusteluja. Vanhemmat kokivat

sosiaalisen median vertaisryhmien lisaavan ymmarrysta mm. sairaudesta.

Monella saattaa olla niitd samoja ongelmia, jota ite aattelee, etté se johtuu
Jostakin meidn omasta jutusta, mutta se onkin, etté tdd on semmonen ylei-
nen juttu. (vanhempi.)

Sosiaalisen paaoman keskeisin tuotos on verkostot ja erilaiset rajat ylittdva
kumppanuus. Verkostoituessaan ihmiset paasevat hyddyntamaan toisensa hen-
kisia ja aineellisia voimavaroja ja voivat taten yltaa merkittavampiin tuloksiin ja
suorituksiin kuin yksindan. (Harisalo & Miettinen 2010, 139.) Vuorovaikutteinen
verkosto lisda myds ymmarrysta siita, etta ei ole tilanteessa yksin. Vanhempi,
joka oli Iéytanyt vertaistuen ryhmista vasta yli vuosi lapsen sairastumisesta, ham-

masteli:

Miné& oon vaikka kuinka monessa ryhmé&ssé, niitdéhdn on monta. Siis en tiié,
se tuli ihan yhtékkiéa sekin, ettd miksi ma en oo tajunnu aikasemmin liittya
néihin. ...huomasin, ettd ohan tdssa paljo muitaki jotka on kanssa samassa
liemessé nukkumatta yét ja valvoo, etté vauva-aika tuli takasi perheeseen.
(vanhempi.)
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Mielestani merkityksellista on se, etta suurin osa vanhemmista hakeutuu ryhmiin
jossain vaiheessa lapsen sairastumisesta — ja sita voisi vahvistaa vertaistukihen-
kilon kautta niin, etta tietoisuus ryhmista saavuttaa vanhemman varhaisessa vai-

heessa ja jattda kohtaamisen kautta muistijaljen, johon palata sopivalla hetkella.

Diabeetikkoarjen lisdinformaation imin ja vaadin sosiaalisen median neuro-
verkosta, joka antoi nopeasti skaalan vastauksia. (oma muistio.)

Omalla kohdallani yhteis6 loi moniaanisena inhimillista ymmarrysta, osaamista ja
luottamusta tehda hoitopaatdksia. Koen sen kohdallani vahentaneen merkitta-
vasti tarvetta hoitotahon konsultointiin. Jos tdama kokemus olisi yleistettavissa, se
tarkoittaisi vertaisryhman saastavan yhteiskunnan resursseja. Haastattelussa ei
noussut selkeasti esille se, miksi juuri nama vanhemmat eivat aktiivisesti osallis-
tuneet keskusteluihin, tai kysyivatkd he suoraa neuvoa vertaisilta ryhmassa kuten
itse olin tehnyt. Vanhempi, jonka lapsella oli tuore diagnoosi, kommentoi, etta ei
ole osallistunut viela keskusteluihin, koska ei ole kokemusta. Pitkaan verkostossa

ollut vanhempi nakee ryhmat hyvana.

Suosittelen kyllé niihin liittymista, vaikka siellé ei uskaltaiskaan mitédan Kkir-
Jottaa. Toiset kysyy sielta jotakin, ja siitd saa hoksautuksia siihen omaan, tai
sekin kun kuulee toisen tarinoita. Sekin jo tekee paljon. (vanhempi.)

Harvoin kommentoin mutta toki joskus. Niin, vdhén riippuen. (vanhempi.)

Jain pohtimaan, mika merkitys luottamuspaaomalla on sosiaalisen verkoston te-
hokkaaseen hyddyntamiseen ja edellyttdakd kysyminen verkostossa vahvaa ge-
neerista luottamusta. Aineistosta ei noussut tdhan vastausta. Vanhemmat hyo-
tyivat sosiaalisen median vertaisryhmasta saaden informaatiota myos seuraa-
malla toisten kokemuksia. Viidesta vanhemmasta kaksi mainitsivat vertaiset van-
hemmat omasta |ahipiiristdan lapsen sairastuttua, joiden kanssa jaettiin tuntoja
ja tietoja. Toinen naista vanhemmista loi myds osastolla kontaktin vertaisperhee-
seen ja kuvailee kontaktin kautta vaihtaneensa tietoa hoidosta ja valineista kuu-

lumisten ohella.

Ja sitte sairaalasta paasyn jalkeen se, ku voi viestittaa, etté miten teilla tdma
Ja sitte vastavuoroisesti voi kysyé toinen toiselta, ettd miten tima menikéaan.
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Ja kun on kohdattu, niin te ootte saanut tommosen ja en oo kuullukaan, niin
tiedonjakamista. (vanhempi.)

Myds lahipiirista 10ytyvalta aikuisdiabeetikolta saadaan ja kysytaan informaatiota.
Yksi vanhempi kuvailee myds hakevansa keskusteluyhteytta tormatessaan dia-

beetikkoperheisiin tilanteen niin salliessa.
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5 POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata diabetekseen sairastuneen lapsen van-
hempien kriisinetken kokemuksia ja kohdatuksi tulemista osastolla ja kartoittaa
kriisihetken vertaistuen merkitystd vanhemmille sosiaalisen vahvistamisen viite-
kehyksesta. Lahtdkohtaisena ajatuksena minulla oli vanhempien hydtyminen va-
littdmasta vertaistuesta sen ohella, ettd vanhemmat tulevat kohdatuksi ja tulevat
sitd myota johdatelluksi vertaisyhteisdon, jonka suurimpina hyotyina olen itse ko-
kenut informaation, kasvaneen paatdksentekokyvyn, ymmarryksen ja empatian,

jotka ovat sosiaalisen paaoman piirteita.

Opinnaytetyota aloittaessani [&hdin liikkeelle kriisihetken nayttaytymisesta ja ai-
neistosta nousi vanhempien yksil6llinen suhtautuminen kriisiin. Lapsen sairastu-
essa vanhempien kuvasivat tunteneensa jarkytysta ja voimakkaita tunteita kuten
kieltaytymista, surua, syyllisyytta ja vihaa. Osastojaksoon sisaltyi runsaasti tiedon
haltuunottoa. Vanhemmilla oli vain hyvia kokemuksia osastohenkildkunnasta ja
lapsen ja perheen huomioimisesta. Kohdatuksi tulemisen kokemus vanhempana
kuitenkin vaihteli. Kaksi viidestd vanhemmasta koki tulleensa hyvin kohdatuiksi
osastohenkildokunnan taholta myds vanhempina, kaksi ei ollut kokenut kaivan-
neensa erityista kohtaamista ja yksi olisi kaivannut enemman omien tunteidensa
ja ajatustensa kasittelya ja vahvistamista. Haastattelussa en avannut kohtaami-
sen kasitetta vanhemmiille ja kohtaamisen yhteydessa kasiteltiin tarvetta sanoit-
taa tunteitaan, joka saattoi osaltaan asettaa kohtaamisen hyvin sensitiiviseksi ta-
pahtumaksi. Puhumisen tarve nousi useissa yhteyksissa esille, jonka itse naen
tarpeena tulla kohdatuksi ja kuulluksi. Hoitopolkuun kuuluva psykologikaynti
nousi esille perheen tapaamisena, jossa vanhempi ei valttamatta voinut avata
omia tuntojaan. Vanhemmat olivat osastojaksolla hakeneet tukea laheisiltaan,

puolisoiltaan, ystaviltaan ja vertaisilta, kenella niita oli.

Kaikki vanhemmat kokivat vertaistukihenkilon mahdollisuuden tarkeaksi. Van-
hemmista kolme arveli, etta olisi voinut ottaa vastaan vertaistukihenkilon kriisivai-
heessa. Vanhemmat pohtivat kuitenkin ajankohtaa ja sen hetkisia voimavaroja

kohdata vertaista ja vertaisen tarpeeseen vaikutti myos, oliko vanhemmalla ole-
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massa vertaisia entuudestaan. Vanhempien puheissa korostui puhumisen ja kes-
kustelun tarve, joka saattoi kestaa jopa useamman vuoden lapsen diagnoosista.
Aito kohtaaminen ja mahdollisuus aloittaa kertomuksen prosessi ovat voimautta-
via tekijoita, ja vertaistukihenkild voi mahdollistaa naita elementteja ammattihen-
kiloston resurssilisana kriisinetkella, mikali vanhempi kokee tarvetta keskustella
vertaisen kanssa. Kaikki vanhemmat eivat tule hyddyntamaan vertaistukihenki-
|6a, mutta todennakdisesti osa vanhemmista ottaa tukea vastaan. Oulun yliopis-
tollisessa sairaalassa vertaistukihenkilétoimintaa koordinoi OLKA Oulu ja sairaa-
lan ja OLKA Oulun yhteisty6ta tiivistdmalla on mahdollista tukea diabetekseen
sairastuneen lapsen vanhempien sosiaalista vahvistumista vertaistukihenkil6toi-
minnan kautta. Vertaistukihenkildd on mahdollista tarjota osastojakson ohella
myds poliklinikkakayntien yhteyteen. Opinnaytety6ta tehdessani oivalsin omassa
kriisihetken kokemuksessani hakeneeni nimenomaan kohdatuksi tulemista siina,
etta olisin saanut jasentda omia kokemuksiani saman kokeneelle ja tama tarve

liittyi kriisivaiheeseen.

Huomattavaa oli, ettad suurin osa vanhemmista hakeutui sosiaalisen median ver-
taisryhmiin jossain vaiheessa lapsen sairautta ja rynmat seka vertaiset ylipaataan
koettiin tarkeina. Vanhemmat kuvasivat lapsen hoidon verottavan omaa jaksa-
mista erityisesti yollisten herdamisten osalta ja jatkuvan hoidon suunnittelun tuo-
van psyykkista kuormaa. Vanhemmat saivat sosiaalisen median vertaistukiryh-
missa ymmarrysta, empatiaa ja tietoa. Nama vanhemmat eivat valttdamatta olleet
aktiivisia kysymaan tietoa sosiaalisen median vertaisryhmissa. Vertaistuen tar-
joaminen kriisihetkella saattaa myds jouduttaa vertaisten piiriin hakeutumista.
Kaikki vanhemmat kokivat vertaisuuden voimaannuttavana. Jatkotutkimusai-
heena olisi mielenkiintoista selvittda, minka verran vanhemmat hyoédyntavat ak-
tiivisesti sosiaalisen median vertaistukiryhmassa ryhman tietdamysta. Oma nake-
mykseni ryhmasta on neuroverkkotyyppinen informaatiopankki, jonka vastauk-
sista omalla vastuulla luodaan itselle kasitys, jonka mukaan toimitaan. Itselleni oli
yllattavaa, etta kaikki eivat valttamatta aktiivisesti kysy neuvoa ryhmasta vaan

siella ollaan vahvasti seuraajina.

Pohdin omakohtaista kokemustani diabeetikkolapsen vanhempana, vertaistuen

saajana ja antajana suhteessa opinnaytetyon etiikkaan. Tutkimusidea oli omista
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kokemuksistani ja osastojakson tarpeistani lahtoisin viiden—kuuden vuoden ta-
kaa. Vanhempana olin paljon prosessoinut omia kokemuksiani. Ajatuksenani oli
tuoda avoimesti esille omat Iahtdkohtani ja sidonnaisuuteni aiheeseen niin, etta
lukija voi ottaa asian huomioon. Tavoitteenani ei ole itse hyotya opinnaytetyoni
tuloksista vaan mahdollisuuksien mukaan edesauttaa opinnaytetyon kautta ver-
taistukitoiminnan syntymista itseeni nahden vertaisille tulevaisuuden diabeetik-
kolasten vanhemmille ja edesauttaa hoitohenkildkunnan, vertaistoimijuuden ja
lapsen sairastumisen takia kriisissa olevien vanhempien yhteisty6ta sairaala-
osastolla niin etta hyodtyjina ovat ensisijaisesti vanhemmat. Vanhempien tukemi-

nen edesauttaa myos lapsen kriisista selviytymista ja koko perheen hyvinvointia.

Halusin opinnaytetydssani tutkia vertaistuen merkityksellisyytta kriisissa ja olla
osana mahdollistamassa vertaistukea kriisihetkelle. Suurimman prosessin kavin
oman paani sisalla pohtiessani sita, mitka kasitteet nousevat sosiaalisen vahvis-
tamisen ja sosiaalisen paaoman viitekehyksista vahvinten tapetille ja aina palasin
kohtaamisen merkitykseen. Tyon ydin kietoutui kohtaamisen teemaan. liman
kohtaamista ei voida puhua sosiaalisesta vahvistamisesta tai sosiaalisen paa-
oman kartuttamisesta. Vanhempia haastatellessani arvostin jokaisen vanhem-
man kohtaamista ja vanhemman avautumista aiheelle ja koin tarkeaksi jokaisen
nakokulman aiheeseen. Sosionomikoulutuksessa on useissa eri yhteyksissa tah-
dennetty kohtaamisen merkitysta ihmissuhdetydssa ja sen merkitys on itselleni
suuri. Yllatyin siita, ettda aiheen teeman kasittelyn ulottui myds prosessoimaan
omaa kokemustani, kayttaytymistani kriisissa ja lisdsi ymmarrystani siita, etta pu-
huminen tuottaa kertomusta tapahtuneesta ja se on ihmisen tapa jasentaa asioita
ja muokata identiteettidadn uusiksi. Tunnistin prosessin myota myods itse hake-
neeni tilaa ja kohtaamista kertoakseni omaa ja meidan tarinaamme, kun lapseni
sairastui ja tunnistin matkan varrella kohtaamiani vertaisia tarinankertojina. Opin-
naytetyon aiheen kasittely vahvisti jo entuudestaan huomioimaan vertaistuen

my0s sosiaalialan ammatillisessa tydssa yhtena osana sosiaalista vahvistamista.

Tydstin opinnaytetyotani jaksoissa pitkan ajanjakson ajan ennen kuin sen valmis-
tumisen aika tuli. Se edellytti aikatauluttamista, itsensa johtamista ja asioiden aa-
relle palaamista. Opinnaytetydn ohella opiskelin, tein tyoharjoitteluita, olin tybela-

massa ja tasapainottelin perhe-elaman kanssa. Prosessissa on aina hiottavaa ja
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parannettavaa. Opinnayteprosessissani olisin jalkikateen toivonut hyddyntavani
OLKA-koordinaattorien asiantuntemusta haastattelukysymysten laatimisissa ja
haastattelutilanteissa olisi voinut olla hyodyllista avata kohtaamisen kasitetta. Ar-
vostin suuresti vanhempia, jotka jakoivat tarinaansa haastatteluissa ja olin kiitol-
linen heille rohkeudesta ja halusta avautua. Koin tarkeaksi ja hyodylliseksi opet-
tajien ja OLKA Oulun tuen ja avun tyon valmistuksessa. Kiitos kaikille yhteisesti

ja kiitos omalle perheelle, joka antoi aikaa tydhon.



42

LAHTEET

Aho, A. L. & Paavilainen, E. Kriisitilanteessa olevien ihmisten haastattelu. 2017.
Teoksessa. M. Hyvarinen, P. Nikander & J. Ruusuvuori (toim.) Tutkimushaas-
tattelun kasikirja. Vastapaino. Tampere. E-kirja. Viitattu 23.9.2021.

Alasuutari, P. 2012 Laadullinen tutkimus 2.0. E-kirja. Kustannusosakeyhtio Vas-
tapaino.

Diabetesliitto 2021. Tyypin 1 diabetes. Viitattu 3.2.2023 https://www.diabe-
tes.fi/diabetes/tyypin_1_diabetes/.

Diabetesliitto 2022a. Vanhemmiille. Viitattu 3.2.2023 https://www.diabetes.fi/dia-
betes/lapsen_ja_nuoren_diabetes/vanhemmille#d14a744b/.

Diabetesliitto 2022b. Verensokerin saately. Viitattu 25.2.2023 https://www.dia-
betes.fi/diabetes/tyypin_1_diabetes/verensokerin_saately/.

Estola, Kaunisto, Keski-Filppula, Syrjala ja Uitto 2007. Lupa puhua. Kertomisen
voima arjessa ja tydssa. PS-Kustannus.

Hakala, J. 2022. Hyva, parempi, valmis — opinnaytetydopas ammattikorkeakou-
luille. Gaudeamus.

Hammarlund, C-O. 2010. Kriisikeskustelu. Kriisituki, jalkipuinti, stressin ja kon-
fliktien kasittely. Tietosanoma Oy.

Harisalo, R. & Miettinen, E. 2010. Luottamus. Paaomien paaoma. Tampereen
Yliopistopaino Oy.

Heikkila, A. 2020. Lapsen ja nuoren diabeettinen ketoasidoosi — harvinainen,
mutta yllattavan yleinen. Yleislaakari 3/2020. vsk 35. Viitattu 25.2.2023
https://www.diabetes.fi/files/11706/Anu_Heikkila_lasten_ketoasidoosista_Yleis-
laakari-lehti_32020.pdf/.

Hirsjarvi, S., Remes, P. & Sajavaara, P. 2007. Tutki ja kirjoita. Otavan Kirja-
paino Oy. Keuruu.

HTK-ohje 2012. Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepailyjen kasittelemi-
nen Suomessa. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohje 2012. Viitattu
15.9.2021 https://tenk fi/sites/tenk.fi/files/HTK _ohje_2012.pdf/.

HUS 2023. Tietoa meista. Viitattu 12.02.2023 https://www.hus.fi/tietoa-meista/.

HyTe 2023. Organisaatio. Viitattu 12.02.2023 https://hyte.fi/mika-hyte-on/organi-
saatio/.

llanne-Parikka, P. 2021. Tyypin 1 diabeteksen hoito. Laakarikirja Duodecim. Vii-
tattu 3.2.2023 https://www.terveyskirjasto.fi/dlk00774/tyypin-1-diabeteksen-
hoito/.



43

Korkiamaki, R. 2017. I. Roivainen, S. Ranta-Tyrkko (toim.) Teoksessa Yhteisot
ja yhteis6sosiaalitydon lahtdkohdat. United Press.

Lipponen, K. 2020. Resilienssi arjessa. Kustannus Oy Duodecim.

Luomanen, J. & Nikander, P. Haavoittuvat haastateltavat? 2017. Teoksessa. M.
Hyvarinen, P. Nikander & J. Ruusuvuori (toim.) Tutkimushaastattelun kasikirja.
Vastapaino. Tampere. E-kirja. Viitattu 23.9.2021.

OLKA 2023. Tietoa Olkasta. Viitattu 12.02.2023 https://olkatoiminta.fi/tietoa-ol-
kasta/.

PPsotu 2023a. HELMI. Viitattu 25.2.2023 https://www.ppsotu.fi/ppsotu/olka-toi-
minta/helmi-kehittajapalvelu/.

PPsotu 2023b. ILONA. Viitattu 25.2.2023 https://www.ppsotu.fi/ppsotu/olka-toi-
minta/vapaaehtoinen-ilona-palvelu/.

PPsotu 2023c. OIVA. Viitattu 25.2.2023 https://www.ppsotu.fi/ppsotu/olka-toi-
minta/oiva-tietopalvelu/.

PPsotu 2023d. OLKA-toiminta. Viitattu 25.2.2023
https://www.ppsotu.fi/ppsotu/olka-toiminta/.

PPsotu 2023e. TOIVO. Viitattu 25.2.2023 https://www.ppsotu.fi/ppsotu/olka-toi-
minta/toivo-tukipalvelu/.

Mehtonen, T. Sosiaalisen vahvistamisen osaaminen. 2011. Teoksessa P. Lund-
bom & J. Herranen (toim.) Sosiaalinen vahvistaminen kokemuksina ja kaytan-
teinda. HUMAK. Viitattu 23.9.2021 https://issuu.com/humak/docs/humak-sos-
vahvistaminen-verkko-2011/.

Mikkonen, |. Sairastuneen vertaistuki. 2009. Kuopion yliopiston julkaisuja.

Mikkonen, |. Vertaistuki osana sosiaalista vahvistamista. 2011. Teoksessa P.
Lundbom & J. Herranen (toim.) Sosiaalinen vahvistaminen kokemuksina ja kay-
tanteina. HUMAK. Viitattu 31.1.2023 https://issuu.com/humak/docs/humak-sos-
vahvistaminen-verkko-2011/.

Mikkonen, |. & Saarinen, A. 2018. Vertaistuki sosiaali- ja terveysalalla. Tietosa-
noma.

Ruuskanen, P. 2001. Sosiaalinen padoma — kasitteet, suuntaukset ja mekanis-
mit. VAT T-tutkimuksia 81. Viitattu 24.9.2021 https://urn.fi/{URN:NBN:fi-
fe2018042619012/.

Saaranen-Kauppinen, A. & Puusniekka, A. 2009. Menetelmaopetuksen tietova-
ranto. KvaliMOTYV. Kvalitatiivisten menetelmien verkko-oppikirja. Yhteiskuntatie-
teellisen tietoarkiston julkaisuja. Tampereen yliopisto. Viitattu 24.9.2021
URN:NBN:fi-fe2012112210007/.

Sarajarvi, A. & Tuomi, J. 2017. Laadullinen tutkimus ja sisallonanalyysi. Tammi.



44

STEA 2023. Tietoa STEAsta. Viitattu 9.3.2023 https://www.stea.fi/tietoa-
steastal.

Syrjalainen, E. Eronen, A. & Varri, V-M. (toim.) 2007. Avauksia laadullisen tutki-
muksen analyysiin. E-kirja. Tampere University Press.

TENK-ohje 2019. Inmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet ja ih-
mistieteiden eettinen ennakkoarviointi Suomessa Tutkimuseettisen neuvottelu-
kunnan ohje 2019. Viitattu 15.9.2021 https://tenk.fi/sites/default/files/2021-01/Ih-
mistieteiden_eettisen_ennakkoarvioinnin_ohje_2020.pdf/.

Terveyskyla 2022a. Korkea verensokeri. Viitattu 25.2.2023 https://www.terveys-
kyla.fi/lastentalo/tietoa-lasten-sairauksista/diabetes-lapsilla-ja-nuorilla/korkea-
verensokeri-eli-hyperglykemia-lapsella-ja-nuorella/korkean-glukoositason-oi-
reet/.

Terveyskyla 2022b. Lapsen ja nuoren diabeteksen hoito alkaa heti diagnoosin
jalkeen. Viitattu 12.1.2023 https://www.terveyskyla.fi/lastentalo/tietoa-lasten-sai-
rauksista/diabetes-lapsilla-ja-nuorilla/lapsen-ja-nuoren-diabeteksen-hoito-alkaa-
heti-diagnoosin-j%C3%A4lkeen/.

Terveyskyla 2022c. Matala verensokeri. Viitattu 25.2.2023 https://www.terveys-
kyla.fi/lastentalo/tietoa-lasten-sairauksista/diabetes-lapsilla-ja-nuorilla/matala-
verensokeri-eli-hypoglykemia-lapsella-ja-nuorella/matalan-glukoositason-oireet/.

Tolle, E. 2012. Lasnaolon voima. Tie henkiseen herdaamiseen. Basam Books.
Helsinki.

Vertaistalo 2023a. Milloin vertaistukea. Viitattu 26.2.2023 https://www.terveys-
kyla.fi/vertaistalo/ammattilaiset/milloin-vertaistukea-voi-suositella/.

Vertaistalo 2023b. Mita on vertaistuki. Viitattu 26.2.2023 https://www.terveys-
kyla.fi/vertaistalo/tietoa-vertaistuesta/mit%C3%A4-on-vertaistuki/.

Vertaistalo 2023c. Mita vertaistuesta saa. Viitattu 26.2.2023 https://www.ter-
veyskyla.fi/vertaistalo/tietoa-vertaistuesta/mit%C3%A4-vertaistuesta-saal.

Vertaistalo 2023d. Vertaistalo. Viitattu 26.2.2023 https://www.terveyskyla.fi/ver-
taistalo/tietoa-vertaistuesta/mik%C3%A4-on-vertaistalo/tietoa-vertaistalosta/.

Vertaistalo 2023e. Vertaistuen muodot. Viitattu 26.2.2023 https://www.terveys-
kyla.fi/vertaistalo/tietoa-vertaistuesta/vertaistuen-muodot/.

Vilkka, H. 2021. Nain onnistut opinnaytetydssasi.



LITTEET

Liite 1. Haastattelukysymykset

45



46

Liite 1.

Milloin ja minka ikaisena lapsenne sairastui ja keta perheeseenne tuolloin kuului?

Minkalainen kokemus sinulle vanhempana jai siita, kun lapsi sairastui ja osastolla

opeteltiin uutta arkea. Milta se koko prosessi tuntui?
Koitko tulleesi kohdatuksi omien sen hetkisten kokemuksiesi kanssa, kun lapsi
oli osastolla ja juuri sairastunut? Oliko sinulla tarvetta jakaa tuntemuksiasi tai

ajatuksiasi?

Minkalaisia kannattelevia sosiaalisia suhteita sait vanhempana kokea tai mukaasi

lapsen sairaalajaksolta?

Miten laheisverkostosi reagoi lapsen sairastuttua? Miten laheisesi tukivat sinua?

Minkalaista tukea toivoisit, etta olisit saanut lapsen sairastuessa?

Minkalaista kokemusta sinulla on vertaistuesta?

Olisitko ottanut vastaan vertaistukihenkil6d osastolla, jos sellaista olisi tarjottu?

Kuinka lapsen sairastuminen vaikutti psyykkiseen ja fyysiseen hyvinvointiisi en-

simmaisen vuoden aikana? Miten olet huolehtinut omasta jaksamisestasi?

Milla tavoin lapsen sairastuminen vaikutti verkostoihisi ensimmaisen vuoden ai-

kana?



