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Tyypin 1 diabeteksen ilmaantuvuus on Suomessa maailman korkein, siihen sairastuu vuosittain
yli 60 lasta jokaista 100 000 lasta kohden. Siten sen yhteiskunnallinen vaikutus on merkittava.
Lapsen sairaus saa suuren roolin vanhempienkin elaméssa ja siksi vertaistuki on tarkea asia. Se
tarjoaa tietoa, tukea, voimavaroja ja kannustusta vanhemmille lapsen sairauden ja elaman eri
vaiheissa.

Opinnaytetydmme tarkoitus oli kuvata tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden lasten vanhempien
kokemuksia saamastaan vertaistuesta. Lisaksi tarkoitus oli  kuvailla vanhempien
kehittamisehdotuksia vertaistukeen liittyen. Aineiston keruun toteutimme Facebookissa
toimivassa tyypin 1 diabetesta sairastavien lasten vanhempien keskusteluryhmassa.
Tutkimusaineiston kerasimme Webrobol- kyselylla, johon osallistui 38 vastaajaa, heista aiteja oli
36 ja isia 2. Tutkimuksemme oli laadullinen ja saadun tutkimusaineiston analysoimme
sisallonanalyysilla.

Vanhempien kokemukset vertaistuesta olivat paaasiassa myonteisia, se koettiin hyvin
tarpeelliseksi ja merkittdvaksi tueksi lapsen sairastuttua pitkaaikaisesti. Tutkimustulokset
osoittivat kuitenkin vertaistuessa olevan viela kehittamista, vaikka monien mielesta heidan
saamansa vertaistuki oli ollut hyvaa ja siihen oltiin tyytyvaisia.

Tieto vertaistuesta ja mahdollisuus osallistua siihen itse kullekin sopivana aikana ja sopivalla
tavalla jarjestettynd auttaisi tyypin 1 diabetekseen sairastuneen lapsen ja perheen arjessa
selviamista lapsen sairauden aikana. Taman tutkimuksen pohjalta vertaistuen jarjestaminen, siita
tiedottaminen ja sen piiriin ohjaaminen yhdessa tukee vanhempien jaksamista lapsen sairastuttua
pitkaaikaisesti.

Asiasanat: lapsi, vanhemmat, tyypin 1 diabetes ja vertaistuki
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The amount of type 1 diabetes in children is the world's highest in Finland and so its’ social
impact is very significant. The child's iliness gets a major role in parents’ life too. Therefore peer
support is important. It offers information, support, resources and encouragement for parents
about the child's illness and the different stages of life.

The aim of this thesis was to describe what kind of experiences of the peer support parents had
and their suggestions related to the peer support too. The data was collected on a Facebook chat
group consisting of parents of children with type 1 diabetes. The research data was collected by
Webrobol survey, which was attended by 38 respondents, 36 of them were mothers and 2 fathers.
Our thesis was qualitative study and analysed by using content analysis.

Parents’ experiences of the peer support were mainly positive, it was considered to be a very
necessary and important support, when the child gets a chronic disease. However the results
showed that peer support still has to be developed, although many parents felt the peer support
had been good and they were satisfied.

Knowledge of the peer support and opportunity to participate in it at appropriate time and
arranged in an appropriate way is important. The peer support would help the child and the family
to survive in everyday life, when the child has type 1 diabetes. Based on this thesis the peer
organization, communication of it and referring to it supports the well-being of parents, when the
child gets a chronic disease.

Keywords: child, parents, type 1 diabetes and peer support
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1 JOHDANTO

On vaikea uskoa oman lapsen sairastuneen. Jérki ottaa tiedon vastaan, mutta tunteet toivovat
pitkdén, ettéd kaikki olisi pahaa unta. Tieto lapsen pitkdaikaisesta sairaudesta synnyttdé surua,

pettymysté ja ahdistusta. Miksi juuri minun lapseni sairastui? (Opas perheelle 2008, 11.)

Suomessa ilmaantuu tyypin 1 diabetesta eniten maailmassa. Maassamme siihen sairastuu
vuosittain yli 60 lasta jokaista 100 00 lasta kohti. Mita korkeampi elintaso, sita enemman lapsilla
ja nuorilla esiintyy diabetesta. (Knip 2013, 38.) Tyypin 1 diabeetikoita on Suomessa noin 40 000
(Diabetesliitto 2014a, viitattu 9.5.2014). Koska tyypin 1 diabeteksen iimaantuvuus Suomessa on
korkea, myos yhteiskunnallinen vaikutus on jo nyt merkittava ja diabeetikoiden maara lisaantyy

jatkuvasti. Opinndytetydbmme aihe on nain ollen hyvin ajankohtainen.

Tutkimuksemme aiheen valintaan vaikuttivat omakohtainen kokemus diabeetikkolapsen
vanhempana seka kiinnostus tyypin 1 diabeteksen hoidon, tuen ja erityisesti vertaistuen
merkitykseen lapselle ja koko perheelle. Diabetes on pitk&aikaissairaus, jonka hyvéalla hoidolla on
suuri merkitys. Silla voidaan estaa lisasairaudet, jotka vaikuttavat merkittavasti diabeetikon
elamaan ja tuovat kustannuksia terveydenhuollolle. Hoidon ja tuen tavoitteena on hyva
hoitotasapaino ja taysipainoinen elama. Tarkeitd ovat valmiudet omahoitoon ja hoitoon

sitoutuminen seka tiedon saaminen heti alkuvaiheessa.

Taman opinnaytetyona tehtavan tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla tyypin 1 diabetekseen
sairastuneiden lasten vanhempien kokemuksia saamastaan vertaistuesta. Lisaksi tarkoituksena
on kuvailla vanhempien kehittamisehdotuksia vertaistukeen liittyen. Opinnaytetydomme on
laadullinen tutkimus, jonka aineisto on keratty kyselylomakkeella diabetesta sairastavien lasten
vanhempien keskusteluryhmassa Facebookissa ja analysoitu siséllonanalyysia kayttaen.
Kokemustiedon hankkiminen diabetekseen sairastuneiden lasten vanhemmilta oli keskeista,
koska sen avulla saadaan selville, mita ajattelevat he, joita asia eniten koskee. Tavoitteena on
tuoda tassa tutkimuksessa saamaamme arvokasta tietoa hoitotyohon. Kun tietdmys vertaistuen

tarpeesta ja merkityksesta lisaantyy hoitoty0ossa, osataan perheita ohjata paremmin sen piiriin.



2 TYYPIN 1 DIABETES

Arki helpottuu, kun hoitorutiinit tulevat tutuiksi ja lapsi ja vanhemmat alkavat luottaa
selviytymiseensé ja kykyynsé soveltaa saamiaan ohjeita. Teoria kasvaa pikkuhiljaa kéytédnnon

kokemukseksi diabeteksen kanssa elémisesta. (Opas perheelle 2008, 13 -14.)

Diabetes ~ on  energia-aineenvaihdunnan hairio, joka  ilmenee  kohonneena
verensokeripitoisuutena. Diabetesta on kahta paatyyppia, tyypin 1 diabetes ja tyypin 2 diabetes.
Tyypin 1 diabeteksessa insuliinineritys on lakannut kokonaan ja insuliinihoito on valttamatonta.
(Saraheimo 2015a, 9.) Tyypin 1 diabeteksen diagnosointi on usein helppoa. Potilas tai hanen
laheisens@ on epdillyt diabeteksen mahdollisuutta tyypillisten hyperglykemiaoireiden eli
vasymyksen, janoisuuden ja lisdantyneiden virtsamaarien perusteella. (Vauhkonen & Holmstrom
2012, 337.)

Insuliini on hormoni, joka toimii avaimena glukoosin siirtyessa veresta solujen kayttoon. Tyypin 1
diabeteksessa haiman insuliinia tuottavat Langerhansin saarekkeet ovat tuhoutuneet, jonka
vuoksi elimistosta puuttuu insuliini. Haiman solutuhon on aiheuttanut autoimmuunitulehdus eli
sisasyntyinen tulehdus. Elimistd on tunnistanut virheellisesti haiman solukon vieraaksi solukoksi
ja alkaa tuhota sitd. Suomessa tyypin 1 diabetekseen sairastuneet ovat suurelta osin alle 40-

vuotiaita. Siihen tosin voi sairastua viela my6haisemmallakin ialla. (Saraheimo 2015b, 15.)

Tyypin 1 diabeteksen aiheuttaa tietyntyyppinen perima@ yhdessa ymparistotekijoiden kanssa.
Naiksi ymparistotekijoiksi epéaillddn mm. virustulehduksia. (Saraheimo & llanne—Parikka 2015e,
33). Puhutaan riskia suurentavista ja alentavista tekijoista, kuitenkaan itse sairauden laukaisevaa
tekijaa tai tekijoita ei ole saatu selville (Knip, 2013, 38). Diabeteksen periytyvyys on 2—5 %, jos
aidilld on tyypin 1 diabetes ja 6-8 %, jos isalld on tyypin 1 diabetes (Storvik-Sydanmaa,
Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2013. 167). Vastasairastuneista diabeetikkolapsista vain noin 10
prosentilla on lahisuvussaan joku diabetesta sairastava. Tyypin 1 diabeteksen ehkaisykeinoja ei
viela tunneta, mutta sen mahdollisuuksia tutkitaan jatkuvasti. (Saraheimo & llanne—Parikka
2015¢, 33.)

Maijalan, Helmisen ja Astedt-Kurjen (2011, 98) mukaan lapsen sairastuminen aiheuttaa koko
perheen terveyteen ja toimivuuteen vaikuttavaa huolta, pelkoa ja surua. Rasituksena voi lisaksi

olla huoli siita, saako perhe riittavasti tukea selvitakseen arkipaivan tilanteista.



Sairaalan sosiaalityontekija selvittdd perheen sosiaalisen tilanteen ja myds tuen tarpeen.
Selvittelyjen pohjalta voidaan rakentaa perheen tukiverkkoa, joka lahtee I&hipiirista -
lahisukulaisista ja ystavista. Kaikilla perheilla ei kuitenkaan ole lahipiirissa tukemaan pystyvia
aikuisia, jolloin perheelle voidaan rakentaa tukiverkostoa. Lapsen koulun, paivakodin ja
vanhempien tyopaikan yhteistyd ja joustavuus on tarkeaa perheen arjen ja lapsen asioiden
hoitamisen  kannalta. Pitkaaikaissairaiden lasten ja perheiden tukena on my0s
vapaaehtoisjarjestoja ja vertaisryhmia, joiden kautta perheet voivat saada tietoa sairaudesta ja

sen kanssa elamisesta seka myos vertaistuesta. (Hautakangas, Olkkonen & Rénnberg 2004. 41.)

Toijan (2011, viitattu 16.5.2014) mukaan sairaiden lasten vanhemmat kokevat saavansa
vertaistuesta ymmarrysta, apua ja vastauksia kysymyksiin seka@ antavansa tukea myds muille.
Tarkein vertaistuen muoto oli henkilokohtainen vertaistuki kahden tai useamman henkilon valilla.

Tahan hakeutuivat he, jotka olivat [oytaneet juuri samaa sairautta sairastavan lapsen vanhemmat.

Diabeteksen aiheuttama terveyshaitta johtuu suurimmaksi osaksi siihen liittyvista elinmuutoksista
(Vauhkonen & Holmstrom 2012, 377). Korkea veren sokeripitoisuus altistaa lissairauksille, jotka
kehittyvat vuosien myota. Lisasairaudet ovat ensisijaisesti verisuonivaurioita silmanpohjissa,

hermoissa ja munuaisissa, myos valtimotaudin riski kasvaa. (Saraheimo 2015c, 22.)

Lapsen diabeteksen hoidon pitkaaikaistavoitteena on hyva elamanlaatu, lian matalan
(hypoglykemian) seka liian korkean (hyperglykemian) verensokerin valttaminen. Tavoitteisiin
sisaltyy myos lapsen normaali kasvu ja kehitys, seka lisasairauksien ennaltaehkaisy. Alle
kouluikaiselle lapselle kehittyy isompia lapsia ja aikuisia herkemmin hypoglykemia, jopa
tajuttomuuteen ja kouristuksiin asti johtava vakava tila. Taman vuoksi alle kouluikaisilla lapsilla
hyvan hoitotasapainon kriteerit ovat lievemmat. Alle kouluikaisilla lapsilla hyvaksi luettava

pitkaaikaissokeri on alle 64 mmol/mol. (Opas perheelle 2008, 22.)

21 Hypoglykemia

Hypoglykemia syntyy silloin, kun veriplasman glukoosiarvo on alle 4,0 mmol/l. Hypoglykemia on
vaikea, jos glukoosiarvo on alle 3,1 mmol/l. Hypoglykemia on yleinen tila diabeetikoilla, jotka
kayttavat insuliinia. Nopeasti syntyneessa hypoglykemiassa esiintyy sydamentykytysta, hikoilua,
nalan tunnetta, kasien tarinaa ja artyisyyttd. (Duodecim 2014, viitattu 25.4.2014.) Vakavassa
hypoglykemiassa henkil ei itse ole toimintakykyinen, vaan tarvitsee apua tilanteen korjaamiseksi
(llanne-Parikka 2015a, 308).



Hypoglykemiassa sokeria poistuu verestd enemman kuin sité tulee vereen ruuasta tai maksan
varastoista. Verensokeri voi laskea liian alas jonkin yksittaisen asian vuoksi, mutta usein taustalla
on useampia tekijoitd. (llanne-Parikka 2015a, 308.) Jos verensokeri on hyvin alhainen,
keskushermoston toiminta hairiintyy, koska aivot tarvitsevat ravinnokseen veressa olevaa
glukoosia. Keskushermostoon liittyvia oireita ovat paansarky, sekavuus, nakoharhat, etenkin
nakeminen kahtena, epatavallinen kaytds ja pahimmassa tapauksessa kouristuksia seka
tajuttomuus. (Mustajoki 2014, viitattu 25.4.2014.)

Pienilla lapsilla likkumisen ennakoiminen on hankalaa, jonka vuoksi hypoglykemia voi kehittya
huomaamatta. Syy liian matalaan verensokeriin voi olla myos lika insuliini esimerkiksi ruokailun
yhteydessa. Nykyaan uskotaan, etteivat yksittaiset ajoittain esiintyvat hypoglykemiat ole
vaarallisia, mutta toistuessaan ne heikentavat elamanlaatua ja hoidon tavoitteista on silloin
tingittava. (Opas perheelle 2008, 53.)

2.2 Hyperglykemia ja ketoasidoosi

Hyperglykemia johtuu insuliinin puutteesta. Yksittaisen korkean verensokeriarvon syyna on
yleensa se, etta lapsi on syonyt tavallista enemman tai pistos on unohtunut. Kohonneen
verensokerin syyna voi olla my6s muu sairaus, kuten infektio. (Ruuskanen 2004, 211.)
Yksittaisen korkean arvon voi Kkorjata pistamalla lisaannos insuliinia. Jos korkeita
verensokeriarvoja esiintyy yleisemmin, on muutettava insuliiniannostuksen maaraa. Yleensa
lapset tuntevat korkean verensokerin vasymyksena, voimattomuutena ja janon tunteena. (Opas
perheelle 2008, 56.)

Kun solut eivat saa energiaa sokerista, ne joutuvat turvautumaan varaenergiavarastoihin eli
hajottamaan rasvoja kayttovoimakseen. Rasvojen hajoamisen seurauksena syntyy ketoaineita,
jotka siirtyvat vereen ja edelleen munuaisten kautta virtsaan. Diabeetikolla tilanne voi johtaa
ketoasidoosiin, happomyrkytykseen. (llanne-Parikka 2015b, 315; Suomen Diabetesliitto, Liian
matala verensokeri 2014c, viitattu 9.5.2014.)

2.3 Tyypin 1 diabeteksen hoito

Lapsidiabeetikot ohjataan aina erikoissairaanhoidon piiriin. Se, miten pitkélle lapsen sairaus on
edennyt, vaikuttaa alussa hénen hoitonsa toteuttamiseen (Storvik-Sydanmaa ym. 2013. 168).
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Alkuhoito  kestda noin viikon. Se sisaltdad insuliinihoidon aloituksen, verensokerin
tasapainottamisen ja seurannan seka lapsen ja perheen alkuohjauksen. Tavoitteena on

itsehoidon onnistuminen kotona. (Ruuskanen 2004, 207.)

Tyypin 1 diabeteksen hoitosuosituksen mukaan lasten diabeteksen hoito ja seuranta jarjestetaan
erikoissairaanhoidon piirissa tai sen tasoiset resurssit omaavassa yksikossa. Diabeteksen
ehkaisyn ja hoidon kehittamisohjelmassa (DEHKO) on maaritelty lasten diabeteksen hoidolle
laatukriteerit. Hoidon toteuttaa moniammatillinen tydryhm@, johon kuuluvat diabetekseen
erikoistunut  lastenlaakari, diabeteshoitaja, ravitsemusterapeutti,  kuntoutusohjaaja ja
sosiaalityontekija. (Ruusu & Vesanto 2008, 126.) Keskinen (2010, 14) toteaa, ettd Suomessa on
tehty DEHKO:n tuella kolmena vuonna lahes kaikki lasten diabetesyksikot kattavaa selvitysta

lasten diabeteksen hoidon laadusta ja vaikuttavuudesta.

Ruusun ja Vesannon (2008, 126) mukaan maaraaikaisseuranta ja hoidonohjaus jarjestetaan
hoidon vaatimalla tavalla, noin kolmen kuukauden valein. Diabeteksen hoitotasapaino
méaaritetaan kansallisten suositusten mukaisesti. Liitdnnaissairauksien ja
pitkaaikaiskomplikaatioiden seulontaa ja hoitoa toteutetaan kansallisten suositusten mukaisesti.
Lapselle tarjotaan mahdollisuus sopeutumisvalmennukseen. Yksikko osallistuu valtakunnalliseen

lapsidiabeetikoiden hoidon laadun seurantaan.

Kun hoito alkaa sujua, seurantakdynnit harvenevat. Saanndlliset kaynnit oman hoitajan tai
ladkarin luona ovat kuitenkin tarkeitd. Kayntitiheyteen vaikuttavat hoitotasapaino ja lapsen
kehitysvaihe, siksi nopeassa kasvuvaiheessa voi kolmen kuukauden kayntivali olla liian pitka.
Seurantakaynneilld tarkistetaan pituus ja paino, HbA1c, omaseurannan muistiinpanot,
insuliiniannosten ja ateriasuunnitelman sopivuus seka pistospaikat. Kaynneilla keskustellaan
myos lapsen ja vanhempien kanssa diabeteksen hoitoon liittyvista kysymyksista. Lisaksi kerran
vuodessa on laajempi laakarintarkastus, jossa otetaan laajemmat laboratoriokokeet. Silloin
muistutetaan hampaiden hoidosta ja hammaslaakarikynnista seka mitataan verenpaine. Muu
terveydenhuolto, lastenneuvolakaynnit ja rokotukset, tapahtuvat kuten muilla samanikaisilla.
(Opas perheelle 2008, 74.)

Tyypin 1 diabetesta ei voida hoitaa likunnalla, vaan se hoidetaan ravinnon, likunnan ja insuliinin
yhteensovittamisella. Diabeetikkolapsi tarvitsee yhta paljon ruokaa kuin muut lapset. Ruuan tarve
on yksildllinen ja muuttuu lapsen kasvaessa. Lapsen ruokailu on hyvaa silloin, kun lapsi on

tyytyvéinen ja h@nen verensokerinsa ja painon kehityksensa on sopiva. Vanhemmat paattavat
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ruokailuajat ja ruuan laadun, lapsi paattaa sopivan ruuan maaran. (Opas perheelle 2008, 38—39,
58.)

Tyypin 1 diabeteksen hoidossa on keskeisinta korvata elimistosta puuttuva insuliini, joka saatelee
veren sokeripitoisuutta jdykemmin kuin elimiston tuottama insuliini. Veren sokeripitoisuuden ei
tulisi nousta liikaa insuliinin tai likunnan vaikutuksesta. Verensokerin saanndllinen mittaaminen eli
omaseuranta auttaa hyvan hoitotasapainon yllapitamisessa. (Opas perheelle 2008, 22.)
Diabeetikolla taytyy olla yhdessa laakarin kanssa mietityt hoitotavoitteet ja keinot hoidon

muuttamiseen, etta verensokerin seurannasta on hyotya (Ronnemaa & Leppiniemi 2015, 85).

Liikunta kuluttaa sokeria ja herkistaa solut insuliinille. Sykkeen nousun ja kehon [&mpenemisen
vaikutuksesta verenkierto lisdantyy, jolloin insuliinin imeytyminen pistospaikasta verenkiertoon
kiihtyy ja veren insuliinipitoisuus kasvaa. Leikki on lapsen tyota ja leikkiessaan lapsi luonnollisesti
likkuu erilaisia maaria. Tavoitteena pidetaan, ettei diabetes vaikuta lapsen leikkiin ja likkumiseen.
(Diabetesliitto, Tyypin 1 diabetes 2014a, viitattu 9.5.2014.)

Ollin (2008, 107) mukaan vertaiskokemuksen omaavat henkildt kykenivat diabeteksen ja sen
hoidon omakohtaisen tuntemisen avulla perheen tilanteeseen elaytymiseen, ymmartavaan
kuuntelemiseen ja keskustelemiseen perheelle merkityksellisella tavalla. Kuulluksi ja
ymmarretyksi tuleminen seka sairastumisen aiheuttamista tunteista puhuminen olivat tarkeita
uuteen tilanteeseen tottumisen ja sairauden hyvaksymisen nakokulmasta. Vertaiskokemuksen
omaavat kannustivat ja rohkaisivat vanhempia, he uskoivat perheen selviamiseen omiin
kokemuksiin luottaen. Heidan kanssaan vanhemmilla oli mahdollisuus puhua lapsen hoidossa

olevista ongelmista ja jakaa huolensa.

Pitkaaikaissairauden hoito ja paivittaiset tehtavat tulevat kylla rutiiniksi arkipaivaan, mutta sairaus
ja sen tuomat haasteet ovat jatkuvasti ldsna vanhempien tietoisuudessa. Lapsen sairauden
aiheuttama huoli ja tiedon puute laskevat vanhempien mielialaa. (Toija 2011, viitattu 16.5.2014.)
Mikkosen (2009, viitattu 27.8.2014) mukaan vertaistuki koetaan auttavaksi jokapaivaisessa
elamassa ja toiminnoissa ja vertaistuki vastaakin joissakin tilanteissa ammattilaisen antamaa

tukea ja palvelua. Vertaistuki koettiin elamanlaatuun vaikuttavana laadullisena tukena.
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3 DIABEETIKKOLAPSEN VANHEMPIEN HOIDONOHJAUS JA TUKEMINEN

Uuden tilanteen hétdéd helpottaa asiallinen tieto diabeteksesta ja sen hoidosta. Alkuun tietoa
tuntuu olevan paljon enemmén kuin sité pystyy vastaanottamaan, mutta hiljalleen asiat I6ytavét
paikkansa Jo muutaman kuukauden kuluttua arki alkaa helpottua, vaikka yllétyksid ja uusia

tilanteita tuleekin vield vastaan. (Opas perheelle 2008, 11.)

Hoidonohjaaminen aloitetaan sairaalahoidon alkuvaiheessa ja se on keskeinen osa lapsen ja
nuoren hoitotydta (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 176). Hoidonohjaus on jatkuvaa ja
suunnitelmallista, se etenee aina tilanteen ja ajankohdan mukaan. Hoidonohjauksen tavoitteena
on, etta diabeetikosta ja hanen vanhemmistaan tulee hoidon parhaita asiantuntijoita.
Hoidonohjauksessa ei anneta valmiita ratkaisuja arjen ongelmiin, vaan etsitaan yhdessa
vaihtoehtoja ja vastauksia kysymyksiin. Hoidonohjauksessa pyritaan etenemaan kaytannon
asioiden kautta teoriatietoon. Hoidonohjauksessa tulee ottaa huomioon yksilon oma valmius

vastuunottamiseen ja tavoitteellisuuteen. (Haapa ym. 2001, 12—13.)

Diabetes on yksildllinen sairaus, joten hoito on myos yksildllista. Hoidon tavoitteena on joustava
hoito, jolloin diabeetikko ja perhe voivat hallita diabetesta. Sairauden alkuvaiheessa hoito
noudattaa kaavamaisia saantoja, jotta se onnistuisi turvallisesti. Kokemuksen lisaantyessa hoito
muuttuu joustavammaksi ja perhe oppii muuntamaan sita tilanteiden ja paivien kulun mukaan.
Parhaiten diabetesta oppii hoitamaan tutkimalla ja seuraamalla aktiivisesti, miten lapsen
verensokeri kayttaytyy erilaisissa tilanteissa. Ajan kuluessa ja hoitokokemuksen lisaantyessa

luottamus omiin taitoihin kasvaa ja vahvistuu. (Opas perheelle 2008, 24.)

Hoidonohjauksessa kasiteltavia aiheita ovat diabetes sairautena, lisdsairaudet ja niiden ehkaisy,
hoidon tavoitteet sekd@ keinot paasta tavoitteisiin. Omahoidon ohjaukseen kuuluu myds
terveellinen ruokavalio, omaseuranta ja kirfjaaminen seka tulosten hyodyntaminen. Tarkeana
osana ohjaamiseen kuuluu insuliinihoidon omasaato: insuliinihoidon, liikunnan ja hiilihydraattien
yhteensovittaminen. Insuliinihoidon omasaadon ohjaukseen kuuluu my0s insuliinihoidon
toteuttaminen erilaisissa tilanteissa. Lisaksi omahoidonohjaukseen kuuluu hypoglykemioiden
hoidonohjaaminen sek& hoitovasymyksen ja -stressin tunnistaminen ja sen kasittely. (Haapa ym.
2001, 12—13.)

Hoidon alusta saakka pyritaan diabeetikon ja hanen perheensa diabeteshoitotaitojen ja -tietojen

lisddmiseen. Alkuvaiheessa paatoksia ohjaa ladkari ja diabeteshoitaja, mutta mydhemmin
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pyritaan siirtAmaan hoitopaatoksia diabeetikolle ja hanen perheelleen. Hoidosta paattdminen
vaatii hyvia taitoja ja omaksuttua tietoa glukoosiaineenvaihdunnan fysiologiasta, ravinnon, levon,
rasituksen, sairauksien ja muiden vaikuttavien tekijoiden aiheuttamista muutoksista.
(Heikinheimo, Mertsola, & Rajantie 2010, 365—366.)

Hoidonohjauksessa olennaista on oikea ajoitus tiedon antamiselle, jatkuvuus ja
suunnitelmallisuus. Diagnoosintekovaiheessa ja ensimmaisind paivind ohjausta annetaan vain
niissa asioissa jotka tarvitaan valittomasti: insuliinin pistaminen, verensokerin mittaus ja
hypoglykemian ensiapu. Alkupaivien ohjauksessa kasitellaan myds sairastumisen aiheuttamia
tunteita. Seuraavien viikkojen aikana ohjausta annetaan diabeetikon ja hénen vanhempien
tarpeista lahtien. Jatkossa omahoidonohjauksessa asioita kerrataan ja vahvistetaan. (Haapa ym.
2001, 12—13.) Juseliuksen (2013, viitattu 10.5.2015) mukaan hoidonohjauksen laadun arviointi
on osa jokaista ohjaustapaamista ja talléin ohjauksen laatua arvioidaan avoimin kysymyksin seka

seuraamalla tavoitteiden toteutumista.

Omaseuranta koostuu verensokerin ja tarvittaessa veren tai virtsan ketoaineiden mittaamisesta
seka arkisen hyvinvoinnin ja erilaisten oireiden seuraamisesta. Diabeetikko ja hanen
vanhempansa tekevat seurantaa paivittain ja kirjaavat mittaukset ja havainnot muistiin. Talla
tavoin perhe voi oppia tuntemaan diabetesta, sen kayttaytymista ja muuttumista eri tilanteissa.
Erityisen tarkeaa omaseuranta on poikkeustilanteissa, kuten sairastaminen, urheilu ja

matkustaminen. (Opas perheelle 2008, 48.)

Lapsen pitkaaikaissairaus vaikuttaa lapsen ja vanhempien eldmaan, itsetuntoon, perhesuhteisiin,
avun tarpeeseen ja sosiaaliseen kanssakaymiseen. Lapsen sairaudella on vaikutus siihen,
millaiseksi perheen eldma muodostuu. Sairaus saatelee perheen eldamaa ja tietoisuus
sairaudesta on aina lasna. (Seppald 2003, 165, 178). Kun yksi perheestd sairastuu
pitkaaikaisesti, lisaa vaatimuksia tulee kaikille muille perheenjasenille ja ristiriitatilanteilta voi
syntya. Vanhemmat |0ytavat itsensa tilanteesta, kuinka olla riittdvasti tukea antava olematta
kuitenkaan ylisuojeleva. Hoitotoimenpiteet vaativat aikaa ja sairauden tuoma huoli kuluttaa
perheen voimia. Riippuen vanhempien jaksamisesta ja voimista, parisuhde voi jarkkya tai
vastaavasti vahvistua. (Toija 2011, viitattu 20.5.2014; Hanas 2010, 371, viitattu 31.1.2015.)

Kokemusten jakaminen auttaa ndkemaan, etta ylitsepaasemattomalté tuntuva ongelma voi olla
ratkaistavissa tai helpotettavissa (Marttila 2015. 50). Vertaisryhmassa ihmiset kokivat saavansa

ystavia ja rohkeutta sekd@ kaipaamaansa tietoa sairaudesta ja sen tukimuodoista, erilaisista
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apuvalineista ja yleensakin elaméasta selviytymisesta. "Sellaisia tietolahteita kuin vertaistuki ei ole

muualla. Samalla lailla ajattelevia ystavia, jotka valittaa.” (Mikkonen 2009, viitattu 27.8.2014.)

Vertaisryhmassa lapset ja nuoret saavat virikkeita, joita aikuiset eivat pysty tarjoamaan.
Vertaisryhmassa lapsi testaa sosiaalisia kykyja ja mahdollisuuksia. Han voi harjoitella
suorapuheisuutta ja vaittelemisen taitoa seka jakaa hyvin traagisiakin kokemuksia ja syvaa
tunnetta ikaisensd kanssa. Vertaisryhmatoiminnan tavoitteena on antaa lapselle ja nuorelle
mahdollisuus toipua ikavistd kokemuksista, vahvistaa lapsen mindkuvaa, tukea lasta

tiedostamaan omia kykyjaan, tunteitaan, tarpeitaan ja oikeuksiaan. (Noppari 2004. 322, 332.)

Vertaistukeen perustuva auttaminen pohjautuu ihmisten valiseen arkiseen kohtaamiseen.
Vertaisryhmaan ei voi tulla hakemaan palveluksia, mutta vertaissuhteet voivat muuttua palveluiksi
tai palvelutuotteiksi. Koska vertaistuki perustuu vastavuoroisuudelle, tuki- ja auttamissuhteiden
roolit muuttuvat jatkuvasti. Vertaisryhmissa tukea ei voi tilata, mutta sille voidaan luoda suotuisat
olosuhteet. (Hyvéari 2005, 214, 219.) Vertaistuen piirissa ihmiset ovat kokeneet eldaman olevan
rikkaampaa seka sosiaalisesti ettd henkisesti. He kertovat saaneensa ystavia, eika tarvitse olla
yksin sairauden kanssa. He ovat myos tyytyvaisia tavatessaan ja kuullessaan toisia seka
jakaessaan yhteisia kokemuksia. (Mikkonen 2009, viitattu 27.8.2014.)

3.1 Insuliinihoidon toteutus

Tyypin 1 diabeetikon omahoitoon kuuluu elinikainen insuliinihoito. Hoito toteutetaan pistoksilla tai
insuliinipumpulla. Hoidossa tarvitaan ympari vuorokauden vaikuttavaa perusinsuliinia seka
aterioiden yhteydessé toimivaa pikainsuliinia. (THL 2014, viitattu 23.4.2014.) Perusinsuliinin tarve
muuttuu ensisijaisesti ruumiillisen rasituksen ja erilaisten elimiston stressireaktioiden johdosta,
kuten esimerkiksi sairauden aikana. Ateriainsuliinin tarve vaihtelee esisijaisesti ravinnon

hiilihydraattien- ja valkuaisaineiden mukaan. (llanne-Parikka & Ronnemaa 2015d, 66.)

Tyypin 1 diabeteksessa haiman insuliinieritys on loppunut ja insuliinihoito on ainut
hoitovaihtoehto. Siind pyritdan mukailemaan terveen haiman toimintaa. Perusinsuliinilla
korvataan yolla ja aterioiden valilla tarvittava insuliini. Ateria- eli pikainsuliinilla korvataan aterian

vaatima lisdinsuliinin maara. (Tyypin 1 diabetes 2009, 17.)

Insuliinin  vastavaikuttajahormonit osallistuvat osaltaan verensokerin saatelyyn nostamalla

verensokeria, nadiden vuoksi insuliinin tarve nousee (Tyypin 1 diabetes 2009, 13).

Vastavaikuttajahormonit vaikuttavat verensokeriin saatelemalla maksan sokerituotantoa ja
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vahentdmalla kudosten sokerin kayttda. Tallaisessa tilassa elimistdssa oleva lika sokeri kertyy
vereen ja nostaa verensokeripitoisuutta. Riittavalla insulinimaaralla tallaiset tilanteet saadaan
hoidettua ja verensokeripitoisuus saadaan pysymaan normaalina. (llanne-Parikka & Ronnemaa,
2015¢, 67.)

Insuliini on ainut hormoni, joka alentaa elimiston verensokeria. Insuliinin tehtava on saadella
energia-aineenvaihduntaa, erityisesti sokeriaineenvaihduntaa ja samalla myds valkuaisaineiden
ja rasvojen aineenvaihduntaa. Insuliinin keskeinen vaikutuspaikka on maksa. llman insuliinia
maksa tuottaa kontrolloimattomasti sokeria vereen ja ilman insuliinia sokeri ei paase lihaksiin ja
kudoksiin. (llanne-Parikka & Ronnemaa 2015d, 63.) Insuliinihoito toteutetaan aina yksilollisesti
tarkoituksenmukaisimmalla tavalla. Jatkuvan hoidonohjauksen turvin diabeetikko tai hanen

vanhempansa oppii sdatdmaan insuliiniannoksiaan tilanteiden mukaan. (Haapa ym. 2001, 19.)

Ulkoapain pistetty insuliini saatelee jaykemmin verensokeripitoisuutta kuin elimiston oma insuliini.
Tasta johtuen on tarkead@ ymmartad ravinnon, insuliinin ja liikunnan yhteisvaikutukset. Ravinto
nostaa verensokeria, insuliini ja likunta laskevat sitd. Veren sokeripitoisuuden ei pitaisi nousta
likaan ruokailun jalkeen, eika se saisi laskea likaa insuliinin tai likunnan vaikutuksesta. (Opas
perheelle 2008, 22.)

Insuliinikorvaushoito  voidaan toteuttaa  monipistoshoitona  tai  insuliinipumppuhoitona.
Monipistoshoidossa perusinsuliini annostellaan yhtena tai kahtena pistoksena, aterioiden
yhteydessa annetaan aina pistos lyhytvaikutteista insuliinia. Nain paastaan mahdollisimman
lahelle elimiston omaa insuliinituotantoa. Yleensa perusinsuliinin osuus koko vuorokauden
insuliinin osuudesta on noin 50 %. Aterialle pistettavat insuliniannokset maaraytyvat syddyn
hiillihydraattimaaran mukaan. Insuliinipumpulla perusinsuliinin - maara voidaan ohjelmoida
yksildllisen tarpeen mukaan eri vuorokaudenaikoina. Ateriainsuliini annostellaan pumpulla
ruokailujen yhteydessa ateriamaaran mukaan. Insuliinipumpun kaytto edellyttaa perehtymista ja
koulutusta sen kayttoon seka hyvaa hoitomotivaatiota. (Heikinheimo ym. 2010, 365.)Keskinen
(2014, 20) toteaa, etté insuliinipumppuhoidolla on monipistoshoitoon verrattuna monia etuja, jotka

helpottavat elamaa erityisesti lapsuus- ja nuoruusiassa.

Heikinheimon ym. (2010, 365) mukaan tdsmalliselld hoidolla on paremmat mahdollisuudet paésta
hyvaan hoitotasapainoon. Yksilon tai perheen tarpeet ja kyvyt ratkaisevat usein mika hoitomuoto
on juuri heille sopiva. Hoitomuodosta tulee keskustella yhdessa diabeetikon ja perheen kanssa.
Laakarin tehtdva on antaa tasapuolista tietoa eri hoitomuodoista. Lapsi ja perhe ovat oman

hoidon kanssa tekemisissa ymparivuorokautisesti.
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3.2 Verensokerin seuranta

Verensokerin mittaaminen ja tulosten kirjaaminen omaseurantavihkoon yksilollisesti tarpeen
mukaan ovat olennainen osa diabeteksen hoitoa. Lapsilla mittauksia tarvitaan yleensa enemman
kuin aikuisilla. Kun hoitotasapaino on hyva, voidaan mittaamista vahentaa ja ongelmalliseen
aikaan lisata. (Heikinheimo ym. 2010, 366.) Verensokeria mitattaessa on hyva tietda, miksi mittaa
ja mita mittaustuloksesta voi paatella. Normaalimittausten lisaksi on tilanteita, jolloin tarvitsee
tehda lisamittauksia. Tallaisia tilanteita ovat sairastaminen, tavallista runsaampi liikunta seka

korkean ja matalan verensokerin oireet. (Opas perheelle 2008, 50.)

Lapsilla eldamanrytmi ja paivittaiset tapahtumat eivat ole paivasta toiseen samanlaiset.
Verensokeriarvot voivat my0s heittelehtia, vaikka paivarytmi olisikin sama kuin edellispaivana.
Lasten diabeteksen hoidossa haasteita ja ongelmia aiheuttaa ennakoimattomuus. Jos lapsen
likunta tai ulkoilu tapahtuu ennakoimattomasti, ei ollut osattu arvioida lisaravinnon tarvetta. Myos
lapsen voimakkaat tunteet, kuten jannitys ja kiukku voivat aiheuttaa heittelya verensokeriin.
(Opas perheelle 2008, 57.)

Omaseurannalla on suuri vaikutus diabeteksen hoitoon ja omaan terveyteen. Omaseuranta ja
sen kirjaaminen auttaa yhteistydssa diabeteshoitajan ja — [a@karin kanssa. (Tyypin 1 diabetes
2009. 25.) Verensokerimittauksilla saadaan tietaa, ovatko insulinin maarat sopivia suhteessa
nautittuun ruokaan, fyysiseen rasitukseen ja arjen muuttuviin tilanteisiin (Suomen Diabetesliitto,
Verensokeri 2014b, viitattu 24.4.2014).

Verensokeri kayttaytyy yksilollisesti ja tulosten tulkintaa helpottaa, jos seurantaan on merkitty
myos aterioiden hiilihydraattimaarat ja insuliniannosten maarat. Tulkintaan vaikuttaa myos
likunta, sairauspaivat seka muut poikkeamat tavallisesta paivasta. Perusinsuliinin ja
ateriainsuliinin maaraa saadetaan myos seurannan avulla. Perusinsuliinin sopivasta maarasta
kertovat ennen aterioita mitattavat arvot. Insuliininmaara on sopiva, kun aterioita ennen olevat
mittaukset ovat noin 4-8mmol/l. Kun pitkavaikutteisena insuliinina kaytetaan detemir -insuliinia, se
pistetdan kaksi kertaa paivassa, aamulla ja illalla. Aamulla pistettavan pitkavaikutteisen insuliinin
méaaraa seurataan ennen aterioita otettavista arvoista. lllalla pistettya pitkan insuliinin maaraa
seurataan aamun ja yon aikana mitatuista arvoista. Jos kaytetdan ylipitkavaikutteista glargin -
insuliinia, kaikki ennen aterioita ja yon aikaiset mittaukset kertovat maaran sopivuudesta.
(Salonen 2014, viitattu 24.4.2014.)
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Ateriainsuliinin sopivaa maaraa voidaan Salosen (2014, viitattu 24.4.2014) mukaan seurata
verensokerin parimittauksilla ennen ja jalkeen aterian. Kun verensokerin arvo on sopiva ennen
ateriaa ja 1,5-2 h ruuan jalkeen arvo on lahes sama tai noin 2-3mmol/l korkeampi, ateriainsuliinin
maara on sopiva. Ateriainsuliinin oikeaan maaraan vaikuttaa myo0s insuliinin vaikutusaikana
tapahtuva fyysinen rasitus. Etsittdessa eri ateria kerroille oikeaa insuliinin méaaraa, tulee

tarkastella parimittauksia ateriakohtaisesti.

3.3 Ketoaineiden seuranta

Insuliinin puute aiheuttaa happomyrkytyksen eli ketoasidoosin. Veren happojen eli ketoaineiden
mittaaminen ja seuranta kuuluu tyypin 1 diabeetikon omahoitoon ja omaseurantaan. Ketoaineita
kannattaa mitata silloin, kun verensokeri on toistuvasti yli 15mmol/l tai sairaana. Ketoaineet ovat
merkki insuliinin puutteesta. Jos elimistdssa ei ole riittavasti insuliinia, se ei voi kayttaa sokeria
energianldhteend, vaan joutuu polttamaan elimiston rasvoja. Rasvojen palaminen on
epataydellistd ja silloin syntyy happoja eli ketoaineita. (Suomen Diabetesliitto, Happojen ja
ketoaineiden seuranta 2014d, viitattu 21.4.2014.)

Diabeetikon happomyrkytys on aina hengenvaarallinen tila. Happomyrkytys voi muodostua
nopeastikin, jopa tunneissa. Happomyrkytyksen voi ehkaista huolehtimalla insuliinin saannista ja
mittaamalla verensokeria seka aina tarvittaessa ketoaineet. Ketoaineiden mittaamista
suositellaan lapsille, insuliinipumpun kayttjille, raskaana oleville seka sairaana olevalle
diabeetikolle. (Suomen Diabetesliitto, Happojen ja ketoaineiden seuranta 2014d, Vviitattu
21.4.2014))

Vehmasen (2012, viitattu 22.4.2014) mukaan ketoaineita mitataan veresta ketoainemittarilla tai
virtsasta ketoaineliuskoilla. Happomyrkytyksen oireet ja niiden voimakkuus vaihtelevat eri
ihmisilla. Merkkeja happomyrkytyksesta ovat kova janon tunne, suun kuivuminen seka tinentynyt
virtsaamisen tarve, maha on kipea ja oksettaa, yleisvointi on vasynyt ja heikko, henkea ahdistaa
ja hengityksessa haisee asetoni. Jos ketoaineita on veressa 0,6-1,5mmol/l tai niitd esiintyy
virtsassa samaan aikaan, kun verensokeri on korkealla, tilannetta tulee seurata ja annostella
lisdinsuliinia. Jos ketoaineet ovat korkeammat kuin 1,5mmol/l, tulee ottaa yhteytta hoitopaikkaan.
Kun ketoaineet ovat yli 3mmol/l tai virtsaliuskassa +++, on hakeuduttava hoitoon ensiapuun tai
omaan hoitopaikkaan.
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4 VERTAISTUKI JA SEN MUODOT

Oloa auttaa, jos miettii jonkun kanssa lapsen sairastumisen heréttdmiéd kysymyksia. (Opas
perheelle 2008, 11.)

Vertaistuki on samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten tukea: samoja asioita, tunteita ja
kokemuksia kokeneiden ihmisten joukko, joille on tapahtunut samanlaisia asioita. Talloin
ongelmat ja ratkaisutkin voivat ovat yhteisia. (Marttila 2015, 50.) Vertaistuki voidaan méaaritella
myos voimaantumisena ja muutosprosessina. Taman kautta ihminen voi 16ytaa ja tunnistaa omat
voimavaransa ja vahvuutensa seka myOs ottaa vastuun omasta elamastaan. Vertaistuki ja
ammattiapu ovat eri asioita, mutta ne voivat kuitenkin toimia rinnakkain ja tukea toistensa
vaikutuksia. (THL, Vammaispalvelujen kasikirja, 2014, viitattu 3.4.2015.)

Vertaistuki perustuu aina vapaaehtoisuuteen. Se edellyttdd kykya kunnioittaa ja kuunnella toisten
kokemuksia. Osallistujat itse paattavat mita kertovat itsestdan ja kokemuksistaan toisille. Nain
vertaisryhmassa korostuu aina erilaisten kokemusten antaminen ja jakaminen. Toisaalta
vertaistoiminnalla on samaan aikaan kaksi mahdollisuutta: lisatd ymmarrysta ja tietoa seka
vahvistaa yhteenkuuluvuutta. Yhtalailla ryhmassa voidaan vahvistaa kyynisyytta, kateutta ja
sulkeutuneisuutta. (Tarkiainen 2013, viitattu 16.5.2014.)

Kinnusen (2006, 35—-37) mukaan vertaistoiminta kehittyy osallistujien toiveiden ja tarpeiden
mukaan. Vertaistuki on omaehtoista ja yhteisollista niiden kesken, joita yhdistaa jokin
kohtalonyhteys, joka edellyttaa enemman kuin sosiaalista tukea. Vertaistuen ominaispiirre on,
etta se ei ole valttamatta ole tarkoituksenhakuista toimintaa, vaan se on sosiaalinen prosessi,
joka ruokkii itse itseaan. Vertaisryhmissa voi syntya uusia ystavyyssuhteita, jotka tarjoavat

jatkuvaluonteista tukea.

Sosiaalinen tuki voidaan Sohlmanin (2004, viitattu 14.3.2015) tutkimuksessa Sarason ym. (1983)
mukaan maaritella siten, ettd meilla on lahelld ihmisia, joihin voimme luottaa - he saavat meidat

tuntemaan itsemme arvostetuksi, rakastetuksi ja uskomaan, etta meista valitetaan.

Sosiaalisen tuen muodot voidaan jakaa eri luokkiin, toteaa Maenpaa (2008, viitattu 14.3.2015) ja
mainitsee, ettd Heaneyn ja Israelin (1997) mukaan se voi olla emotionaalista tukea, joka pitaa
sisallaédn empatian, rakkauden, luottamuksen ja valittamisen tunteet seké niiden osoittamisen ja

jakamisen. Valineellinen tuki puolestaan on konkreettisen avun tai palveluiden tuottamista sita
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tarvitsevalle yksildlle. Tiedollinen tuki tarkoittaa neuvoja, ehdotuksia ja tietoa, joiden avulla yksild

pystyy paremmin kasittelemaan ja ratkaisemaan ongelmiaan.

Usein vertaisverkostot muodostuvat spontaanisti vaikkapa internetissa tai leikkipuistossa. Niihin
voi osallistua joustavasti oman kiinnostuksen ja aikataulun mukaan. Internetissa voidaan kohdata
nimettomastikin, avoimessa tai suljetussa ryhmassa riippuen siita, miten ryhman perustajat ovat
asiasta sopineet. (Nylund 2005, 201.) Internetissa keskustelija tuntee kuuluvansa samassa
elamantilanteessa olevien vertaisten yhteisoon, han on "virtuaalihiekkalaatikolla”, jossa saa apua
ja tukea itselleen, mutta voi myos auttaa muita (Munnukka, Kiikkala & Valkama 2005, 245).
Perinteisesti aitien keskustelujen paikka on ollut hiekkalaatikon reunalla ja miesten saunassa,

nykyaan kokemuksia voi katevasti vaihtaa myos verkossa (Toija, 2011, viitattu 28.3.2015).

Vertaistuen toteuttamistapoja ovat kahdenkeskinen tuki, vertaistukiryhmat ja vertaistuki verkossa.
Vertaistuki voi olla kansalaislahtoista, omaehtoista toimintaa, joka ei lity mihinkaan
taustayhteisoon. Se voi myds olla jarjestdjen ja yhteisdjen organisoimaa toimintaa, josta
taustayhteiso vastaa esimerkiksi tarjoamalla toiminnalle tilat seka ohjaajille koulutusta ja tukea tai
kolmannen sektorin ja ammattilaistahon yhdessa jarjestamaa toimintaa, joka on kiinted osa
asiakkaan saamaa palvelua sekd@ hoito- ja kuntoutusprosessia. (THL, Vammaispalvelujen
kasikirja, 2014, viitattu 3.4.2015.)

Kansalaisjarjestotoiminnassa vertaistuki maaritellaan ruohonjuuritasolla tapahtuvaksi toiminnaksi,
hyvinvoinniksi ja sosiaaliseksi pagomaksi. Tallaista tukea viranomaiset eivat voi antaa. Vertaistuki
vahvistaa ja tukee arjen elamanlaatua, antaa apua ja tukea ongelmatilanteissa. Vertaistuki on
toimintaa, joka toimii julkisen terveydenhuollon rinnalla. Vertaisryhmassa korostuu
kokemuksellinen asiantuntijuus sairaudesta. Monelle parantumattomasti sairaalle vertaistuki voi
myos olla ainoa tuen lahde. Useat valtakunnalliset sosiaali- ja terveysjarjestot tarjoavat
kohtaamispaikkoja, erilaisia kerhoja ja tapahtumia paikallisyhdistysten kanssa. Nama
mahdollistavat vapaamuotoisen vertaisryhmien kokoontumisen ja kokemuksien vaihtamiseen.
(Tarkiainen 2013, viitattu 16.5.2014.)

Erityislasten perheiden vertaistuen tavoitteena on auttaa vanhempia Ioytamaan omat
voimavaransa. Vertaistoiminta kaynnistyy usein ulkopuolisen tahon kautta esimerkiksi
yhdistyksen, kunnan tai jérjestdon toimesta. (Kinnunen 2006, 43.) Keskindisen tuen ja
vapaaehtoistoiminnan eri muodot ovat aina olleet osa ihmisyhteis6ja. Vertaisryhmien ja
vapaaehtoistoiminnan organisoidut muodot ovat tulleet nakyvammiksi viimeisten vuosikymmenien

aikana lansimaisissa hyvinvointivaltioissa. (Nylund 2000, 13.) Suomessa vapaaehtoistoiminnan
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periaatteisin on ajateltu kuuluvan esimerkiksi vastavuoroisuuden, yhteisen ilon, tasa-

arvoisuuden, vapaaehtoisuuden ja luottamuksellisuuden (Yeng 2002, 11).

Merkittavia julkisen ja kolmannen sektorin vertaistuen palvelua ovat ensitieto ja
sopeutumisvalmennus. Ensitieto tarkoittaa tapahtumaa, jossa esimerkiksi vakavasti sairastunut ja
hanen perheensa saavat ensitietoa sairaudesta ja mahdollisista vertaistukimahdollisuuksista.
Naita tapahtumia voivat jarjestaa yleinen terveydenhuolto, potilasjarjestot tai molemmat yhdessa.
(Tarkiainen 2013, viitattu 16.5.2014.) Nylundin (2000, 87) mukaan ammattilaisten kiinnostus
vertaisryhmia kohtaan Suomessa on lisdantynyt 1990-luvulta lahtien. Uusiin vaatimuksiin
vastatakseen on tarkeaa selvittaa, kuinka hyvin vertaisryhmat ovat sopeutuneet suomalaiseen
hyvinvointivaltioon. Lisaksi on tarkeaa korostaa ammattilaisille vertaisryhmien ideologiaa ja

selventada maaritelmia.
Diabetesliitto

Diabetesliittoon kuuluu yhteensa 106 paikallisyhdistystd, jotka toimivat eri puolilla Suomea, lisaksi
on kaksi valtakunnallista yhdistysta ja nelja ammatillista yhdistysta. Namé& yhdistykset tarjoavat
jasenilleen monipuolista toimintaa, vertaistukea, edunvalvontaa ja diabetestietoa. Diabetesliitto
antaa tukea suoraan diabeetikolle ja hanen laheisilleen. Diabetesliitto kuntouttaa diabeetikoita,
kouluttaa ammattilaisia, levittaa tietoutta diabeteksesta ja on mukana kehittdmassa uusia keinoja
diabeteksen hoitoon ja hoidonohjaukseen. Yhteiskunnallisesti liitto vaikuttaa monitahoisesti,
vaikuttamalla lainsaadantoon paatoksentekijoiden kautta ja asiantuntijalausuntojen avulla,
toimimalla lisasairauksien ehkaisemiseksi ja hoidon kehittamiseksi, valvoo diabeetikoiden etuja
seka toimii suomalaisten terveyden ja hyvinvoinnin ehkaisemiseksi. (Suomen Diabetesliitto,
Kuntoutus ja koulutus 2014e, viitattu 22.4.2014.)

Diabetesliittoliitto tarjoaa diabeetikolle vertaistukea kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssien
merkeissa. Kurssit jarjestetaan diabeteskeskuksessa Tampereella, jossa liitto fyysisesti toimi.
Kurssit on tarkoitettu kaikenikaisille. Lapsilla on mahdollisuus osallistua perhekursseille koko
perheen kanssa. Kursseista vastaa moniammatillinen tiimi, jossa on la&kareita, diabeteshoitajia,
ravitsemusterapeutteja, psykologeja, likunnanohjaajia  sek& jalkojenhoitajia.  (Suomen
Diabetesliitto, Kuntoutus ja koulutus 2014e, viitattu 22.4.2014.) Marttilan (2015, 50) mukaan
sopeutumisvalmennus ja  kuntoutus antavat mahdollisuuden pysahtya miettimaan

elamantilannetta ja paneutua diabeteksen hoitamiseen.
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Sopeutumisvalmennus on lakisaateinen palvelu (Tarkiainen 2013, viitattu 16.5.2014).
Diabetesliitto jarjestaa sopeutumisvalmennuskursseja. Perhekurssit on tarkoitettu alle 12-
vuotiaille diabetesta sairastaville lapsille ja heidan perheilleen. Kursseilla kaydaan lapi
diabeteksen hoitoa seka teoriassa etta ennen kaikkea kaytannon tilanteissa. Kursseille voi tulla
Kelan tai hoitopaikan maksamana. (Suomen Diabetesliitto, Diabeetikon sosiaaliturva 2014f,
viitattu 13.1.2015.) Sopeutumisvalmennuksen tarkoituksena on ohjata sairastunutta elédmaan
taysipainoista elamaa sairaudesta huolimatta. Sopeutumisvalmennusta esitelldadn myds
vertaistuen lahteend ja mahdollisuutena. Vertaistuki auttaa parantumattomasti sairaan toipumista,
rohkaisee ja antaa turvaa. Vertaistuki voi myos estaa tai poistaa yksinaisyytta. (Tarkiainen 2013,
viitattu 16.5.2014.)
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TEHTAVAT

Tutkimuksella on jokin tarkoitus tai tehtdva ja tutkimuksen tarkoitus ohjaa tutkijan tekemia
valintoja. Tarkoitusta voidaan luonnehtia kartoittavan, selittdvan, kuvailevan tai ennustavan
piirteen avulla. Tutkimukseen voi sisaltya useampia kuin yksi tarkoitus ja tarkoitus voi muuttua,

kun tutkimus etenee. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 133—34.)

Opinnaytetydmme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, jonka tarkoituksena on kuvailla tyypin
1 diabetekseen sairastuneiden lasten vanhempien kokemuksia saamastaan vertaistuesta. Lisaksi
tarkoituksena on selvittaa vanhempien kehittamisehdotuksia vertaistukeen liittyen. Tavoitteena on
tuoda tassa tutkimuksessa saamaamme arvokasta tietoa hoitotyohon. Kun tietamys vertaistuen

tarpeesta ja merkityksesta lisaantyy hoitotyossa, osataan perheita ohjata paremmin sen piiriin.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkittavasta asiasta kaytetdan sanaa tutkimustehtava, joka
asetetaan yleisella tasolla. Tutkimustehtavat esitetdan usein kysymysmuodossa. Kuvailevassa
tutkimuksessa voidaan kysya miten tai minkalainen jokin asia on. Selittdvassa tutkimuksessa
kysytdan, miksi asia on tietylla tavalla tai mitd seuraa tietynlaisista asiantiloista. (Hirsjarvi ym.
2007, 122, 125.) Laadullinen tutkimus verkossa noudattaa tutkimuksen yleista rakennetta.
Tutkimuksella on tutkimusongelma ja se on muokattu tutkimuskysymykseksi. Siihen haetaan

vastaus tutkimusmenetelmalld, joka maarittaa tiedonkeruumenetelmat. (Kananen 2014, 65.)
Opinnaytetydmme tutkimustehtavat ovat:

Millaisia kokemuksia tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden lasten vanhemmilla on saamastaan

vertaistuesta?

Millaisia kehittamisehdotuksia tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden lasten vanhemmilla on

vertaistukeen liittyen?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimuksesta ei voida Kankkusen ja Vehvilainen-Julkusen (2013, 15) mukaan puhua ilman
lahtokohtien ja kasitteiden maarittelya tai ilman ymmarrysta siita, misté tutkimuksessa on
kysymys. Nain ollen tutkimuksen menetelmallisten ratkaisujen pohdinta on keskeinen osa
tutkimustyota. Tutkittava ilmid maarittelee valitut menetelmat ja metodologiset sitoumukset, siksi
tutkijan on perusteltava lahtokohtansa ja sitoumuksensa kayttaapa han laadullisia tai maarallisia

menetelmia tai naiden yhdistelmaa.

6.1 Tutkimuksen lahtokohdat

Valitsimme tutkimusmenetelmaksemme laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimusotteen, koska
halusimme selvittaa diabetekseen sairastuneiden lasten vanhempien kokemuksia saamastaan

vertaistuesta. Tutkimuksessamme ei siis ollut merkitysta maarallisella tiedolla.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tavoitteena on ymmartaa tutkimuskohdetta (Hirsjarvi ym. 2007,
176). Kvalitatiivisella metodologialla on mahdollista saada "pehmeitd, rikkaita, syvallisia ja iimiota
aidosti kuvaavia” tuloksia (Janhonen & Nikkonen, 2003. 8). Omassa tutkimuksessamme tama
tarkoitti sosiaalisessa mediassa toimivan diabeetikkolasten vanhempien vertaisryhman jasenten
kokemuksien ymmartamistd. Laadullista tutkimusta voidaan toteuttaa verkossa, jolloin

tutkimuksen kohteena ovat verkon ilmidt, kuten yhteisét ja niiden toiminta (Kananen 2014, 64).

6.2 Tiedonantajat

Valitsimme tiedonantajiksemme Facebookissa toimivan tyypin 1 diabetesta sairastavien lasten
vanhempien keskusteluryhman. Tiedonantajat valitaan sen mukaan, kuka parhaiten tietaa
kokemuksellisesti tutkimuksen kohteena olevasta ilmidsta (Kylmé & Juvakka 2007, 58). Ryhmaan
kuuluu eri-ikaisia, erilaisissa elamantilanteissa olevia vanhempia, joita yhdistaa oman lapsen

sairastuminen diabetekseen.

Kanasen (2014, 64) mukaan verkkokirjoittelun ongelmana on usein kirjoittajan identiteetin

puuttuminen, silla osa kirjoittelusta katkeytyy nimimerkkien tai tekaistujen nimien taakse. Tall6in
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ei voida arvioida kirjoittajan statusta tai profiilia. Tama kuitenkin kuuluu vapaan verkon

periaatteisiin, jonka mukaan jokainen toimija on tasavertainen.

6.3 Aineiston keruu

Tutkimusaineiston kerasimme Facebook- vertaisrynman kautta Webropol- kyselyna, joka oli
avoimena kaksi vikkoa tyypin 1 diabetesta sairastavien lasten vanhempien vertaisryhman
keskustelupalstalla linkkina. (Liite 2) Valitsimme aineistomme keruun kohdejoukoksi diabetesta
sairastavien lasten vanhempien keskusteluryhman, koska sielld toimivilla vanhemmilla on
kokemusta vertaistuesta ja nain ollen heilld voisi olla myos kehittamisehdotuksia vertaistukeen

littyen. Tassa tutkimuksessa oli merkitysta nimenomaan kokemuksellisella tiedolla.

Hirsjarven ym. (2007, 193) mukaan tutkimuksen aihe on tarkein seikka, joka vaikuttaa
vastaamiseen. Lomakkeen laadinnalla ja kysymysten tarkalla suunnittelulla voidaan kuitenkin
tehostaa tutkimuksen onnistumista. Kysymyksia voidaan muotoilla monelle tavalla. Avoimissa

kysymyksissa esitetaan vain kysymys ja jatetaan tyhja tila vastausta varten.

Avoin kysymys sallii vastaajien vastata omin sanoin, se ei ehdota vastauksia, vaan osoittaa
vastaajien tietdmyksen asiasta ja asiaan liittyvien tunteiden voimakkuuden seka osoittaa, mik& on
keskeistd ja tarkeda vastaajien ajattelussa (Hirsjarvi ym. 2007, 196). Olemme valinneet
aineistonkeruumenetelmaksemme avoimet kysymykset, jolloin vastaajilla on mahdollisuus sanoa,

mita heilla todella on mielessaan.

Kun tulostimme kerd@méamme aineiston, sitd kertyi 1% rivivalilla ja 12:n fontilla kirjoitettuna
yhteensa 20 A4 sivua. Kayttamamme verkkokyselyn vuoksi aineisto oli jo propositiotasoisesti
litteroidun tekstin muodossa. Propositiotasolla kirjataan ylos ainoastaan sanoman ydinsisalto
(Kananen 2014. 109). Vaikka kysymykset olivat avoimia, niihin vastattiin yleensa hyvin lyhyesti,

vain muutamilla sanoilla tai lauseilla.

Kvalitatiivisen aineiston keruussa saturaatio tarkoittaa kyllaantymista. Tutkija alkaa siis kerata
aineistoa paattamatta etukateen, montako tapausta han tutkii. Kun samat asiat alkavat toistua,
aineisto on riittdva. (Hirsjarvi ym. 2007, 177.) Kanasen (2014, 278) aineistoa keratdan se maara,

jolla tutkimusongelma ratkeaa.

Aineistosta ei tehda paatelmia yleistettavyytta ajatellen. Kuitenkin, kun ajatellaan, etta

yksityisessa toistuu yleinen, voidaan saada selville, mik& on merkittavaa. (Hirsjarvi ym. 2007,
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176—177.) Kylméan ja Juvakan (2007, 57) mukaan tutkimuksen toteutuksen ja loogisuuden
kannalta on keskeistd, etta tutkimuksen tarkoitus, tehtavat ja menetelmalliset ratkaisut ovat

ristiriidattomia ja ymmarrettavia suhteessa toisiinsa.

6.4 Aineiston kasittely ja analysointi

Tutkimuksen tulosten nakyviin saamiseksi tulee aineisto analysoida. Sisallonanalyysin tarkoitus
on tuottaa keratyn aineiston avulla tietoa tutkimuksen kohteena olevasta ilmidsta.
Sisallonanalyysilla voidaan kuvata analyysin kohteena olevaa tekstia. Tarkeintd on tunnistaa
sisallollisia vaittamia, jotka ilmaisevat jotain tutkittavasta ilmiosta. Analyysissa ei tarvitse
analysoida kaikkea tietoa, vaan vastausta haetaan tutkimuksen tarkoitukseen ja
tutkimustehtaviin. (Kylma & Juvakka 2007, 112—113.) Sisallénanalyysissa on olennaista erottaa
tutkimusaineistosta samanlaisuudet ja erilaisuudet (Latvala & Vanhanen-Nuutinen, 2003. 21).
Verkon aineistoja voidaan tutkia laadullisella tutkimuksella sisaltdanalyysin keinoin. (Kananen
2014, 64). Tassa vertaistuesta kokemuksia keraavassa tutkimuksessammekin aineisto tutkitaan

sisallonanalyysilla.

Ne valinnat, jotka tutkija tekee tutkimusprosessin alkuvaiheessa, vaikuttavat aineiston kasittelyyn
ja tulkintaan. Keratyn aineiston analyysi, tulkinta ja johtopaatosten teko ovat tutkimuksen
ydinasioita ja niihin tahdattiin jo tutkimusta aloitettaessa. Analyysivaiheessa tutkijalle selviaa,
minkalaisia vastauksia han saa ongelmiinsa. Voi kayda niin, etta tdssa vaiheessa tutkijalle selviaa

se, miten kysymykset olisikin pitanyt asettaa. (Hirsjarvi ym. 2007, 216.)

Kylman ja Juvakan (2007, 116—119) mukaan aineistolahtdisessa analyysissa on kolme vaihetta:
pelkistaminen, ryhmittely ja abstrahointi. Pelkistamisestd voidaan kayttda myos ilmaisua
tiivistaminen. Talloin merkityksellisia ilmaisuja tiivistetaan niin, ettd niiden olennainen sisalto
sailyy. Joskus kannattaa kayttaa samoja sanoja kuin alkuperaisiimauksessa. Pelkistetyt ilmaukset
kootaan toiseen asiakirjaan, niitd vertaillaan ja etsitaan sisallollisesti samankaltaisia ilmauksia.
Siséllonanalyysin  kolmas vaihe asettuu limittdin edellisten vaiheiden kanssa. Aineiston

abstrahoinnissa ei kannata pyrkia lian nopeasti nostamaan aineiston abstraktiotasoa.

Saatu tutkimusaineisto tulostettin Wepropolista ja luettiin huolellisesti lapi. Sisallonanalyysissa
alkuperaisia ilmaisuja fiivistettiin, poimittin  aineistosta, pelkistettin ja  ryhmiteltiin
samankaltaisuuksien ja eroavaisuuksien mukaan seka nimettiin sisaltda kuvaavilla kasitteilla.

Tutkimuksemme kannalta epaolennaiset iimaukset jatettiin pois.. Haastatteluaineistosta etsittiin
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vastauksia tutkimuskysymyksiimme Millaisia kokemuksia tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden
lasten vanhemmilla on saamastaan vertaistuesta? ja Millaisia kehittdmisehdotuksia tyypin 1

diabetekseen sairastuneiden lasten vanhemmilla on vertaistukeen liittyen?

Ne valinnat, jotka tutkija tekee tutkimusprosessin alkuvaiheessa, vaikuttavat aineiston kasittelyyn
ja tulkintaan. Keratyn aineiston analyysi, tulkinta ja johtopaatosten teko ovat tutkimuksen
ydinasioita ja niihin tahdattin jo tutkimusta aloitettaessa. Analyysivaiheessa tutkijalle selviaa,
minkalaisia vastauksia han saa ongelmiinsa. Voi kayda niin, ettd tassa vaiheessa tutkijalle selviaa

se, miten kysymykset olisikin pitanyt asettaa. (Hirsjarvi ym. 2007, 216.)
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7 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimuksemme kysymyksiin vastasi 38 vastaajaa, vastaajista aiteja oli 36 ja isid@ 2. Kahdella
vastaajalla oli kaksi diabeetikkolasta. Joillakin vastaajista oli vield vahan kokemusta
diabeetikkolapsen vanhemmuudesta, pisin kokemus puolestaan oli idilla, joka oli ollut 17 vuotta

diabeetikon vanhempana.

Diabetesta sairastavien lasten keski-ika oli vastaushetkella 8v 3kk. Talldin heista nuorin oli 2v7kk
ja vanhin 18 vuotta. Heidan diabetekseen sairastumisen keski-ika oli 4v 4kk, sairastumishetkella
nuorin heista oli ollut 3 vk:n ikainen ja vanhin 12 vuotta. Hetki, jolloin lapsi sairastui diabetekseen,
oli hyvin vanhemman muistissa. Jotkut mainitsivatkin tarkan sairastumispaivamaaran, useimmat

kuitenkin kuvasivat sairastumisen ajankohdan vuoden ja kuukauden tai vuoden tarkkuudella.

7.1 Vanhempien kokemukset vertaistuesta

Vertaistuen vanhemmat kokivat erityisen tarkeana hoidon alkuvaiheessa seka lapsen
sairastuessa eli siind, miten &killinen sairaus vaikuttaa diabeteksen hoitoon. Yleensakin
muuttuneissa tilanteissa muiden saman kokeneiden tuki on merkittava. Hyvin tarkeaa vertaistuki
oli hoitovasymyksen yhteydessa, jolloin sen piirissé oli helppo kertoa omasta vasymyksestd ja
sielta sai neuvoja omaan jaksamiseen. Vertaistuki oli tarkea myos tiedon saamisessa hoidossa
tarvittavista valineista, hoitotasapainon paremmaksi saamisessa, hoitomuotojen valinnassa ja
ravitsemustietoudessa. Yksi keskeinen asia oli insuliinipumppuhoito: pumpun asetusten
muokkaamisessa saatiin apua ja neuvoja, samoin insuliinimdarien saatamisessa eri
vuorokaudenaikoina ja pumpun teknisten vikojen yhteydessa. Myos sosiaalisista etuuksista,

matkustamisesta, likunnasta ja hatatilanteissa toimimisesta oli saatu tietoa vertaisten kautta.

7.1.1 Vertaistuen lahteet

Vanhemmat saivat vertaistukea sosiaalisesta mediasta, lahipiirista, julkiselta sektorilta ja

kolmannelta sektorilta. Pieni osa vastaajista koki, ettei saanut vertaistukea ollenkaan (taulukko 1).
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Taulukko 1. Vertaistuen ldhteet.

Alkuperéinen ilmaisu Alaluokka Ylaluokka

Facebookin tuki on paras... Olen saanut Sosiaalinen media Vertaistuen lahteet
tukea enemman sielta, kun olen
pyyténytkédan.. lhan kaikenlaisiin
hépinGihin saa kannustusta ja tukea...

... Jos jotain pitdé positiivista keksia
lapsen sairastumisesta... se on tdmé
ryhma. Facebook-ryhmésta on tullut kuin
toinen perhe...

Vertaistukiyhmd  on  parhaimmillaan
aivoriihi, ~ jossa  yhdessd  mietitdén
ratkaisua. ..

lapseni isén kanssa...olemme yhdessé Lahipiiri
keskustelleet, ihmetelleet, analysoineet
...kokeilleet, onnistuneet ja erehtyneet.

Parilla tuttavalla ollut D.lapsi... I&hipiirissé
on diabeetikkolapsia

...Anoppi on ollut mun hyva tuki ja turva
koko sairauden ajan...

Keskussairaala kutsui kirjeitse perheita... | Julkinen sektori
tapasimme sairaalalla ensi kerran... niitd
on ollut kerran kuukaudessa...

...epsh piirin tapaamisista alkuaikoina...

...oma sairaanhoitopiiri jarjesti
vanhemmille vertaistukipéivan...

Diabetesliiton  perheleiri  sairastumista | Kolmas sektori
seuranneena keséné oli mahtava kokemus
seka lapselle ettd vanhemmille...

...diabetesliiton leirilld kéyty kerran..."D-
liton leiri, siitd oli oikeasti hyotya,
kokemuksia  ja  tilanteita,  ldékdrin
kunnollisia ohjeita.”

...diabetesliiton
perhekerhosta.. .keskustelupalstalta

Sosiaalinen media

Facebookissa toimii useita keskusteluryhmia liittyen lasten 1 tyypin diabetekseen. Naissa

ryhmissa lasten vanhemmat voivat keskustella diabetekseen liittyvista asioista. Facebookin

ryhma mainittiin kaikkein parhaana, jopa korvaamattomana vertaistukimuotona ja "henkireikana”,
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johon voi osallistua oman tilanteensa ja tarpeensa mukaan. Taman ryhman tarjoaman vertaistuen
ansioista on saatu kokemus siita, etta myos muista valittavia ja vilpittomasti toisia auttavia ihmisia
on tassa niin valinpitamattomalta vaikuttavassa yhteiskunnassa.

”...Aina kun tuntuu, ettd ns terveet eivdt ymmarré sairauden vakavuutta, vaativuutta jne

niin olen saanut ryhmésta virtuaalisen olkapéén, jota vasten nojata.”
Facebookista saatiin apua ja neuvoja mihin vuorokauden aikaan tahansa. Ryhmassa monet
ihmiset pohtivat samoja asioita, ja niistad voi keskustella rynmassa. Facebook- ryhman tuki on
ymmartavaa, siella voi kysya ja kertoa "mita vain” ja aina kaikki ymmartavat mista puhutaan.
Ryhmastd sai tukea, vaikka vaan lukisi mita toiset ovat kirjoittaneet. Lapsen sairastuessa
akillisesti Facebookin vertaistuesta sai nopeasti apua lapsen muuttuneeseen tilanteeseen ja
neuvoja, miten pitaa toimia.

"Vertaistuki on térked osa eldmédéni diabeetikon é&itind, vaikka en ole aktiivinen jésen

ryhméssa... vertaistuki saa myés avaamaan silméat... millainen olen diabeetikon éitiné, kun
on muita kehen peilata...”

Ryhmasta oppi aina uutta ja sieltd sai uusimmat tiedot. Ryhmasta oli saatu konkreettista apua ja
vinkkeja pumpun saatoihin ja ravitsemukseen - niiden avulla oli saatu lapsen hoitotasapaino
paremmaksi. Ryhma koettiin my0s paikaksi, jossa sai jakaa toisten kanssa ilon tunteita. Jaettiin ja

kerrottiin toisille iloisia asioita, sellaisia iloja, joita vain saman kokeneet ihmiset ymmartavat.
Lahipiiri
Lahipiirilta, sukulaisilta, ystavilta, tuttavilta ja kavereilta saatu vertaistuki oli tarkeaa. Yleensa
koettiin, ettd |ahipiiriltd saatu vertaistuki saatiin niiltd |aheisilta, joilla on myds diabetesta
sairastava lapsi. Tukea saatin my0s sellaiselta laheiselta ihmiselta, joka osallistuu oman
diabeetikkolapsen hoitoon.
"Olen ollut onnekas, silléd lahelléni on ollut paljon diabeetikkoja jo ennen lapsen
Sairastumista ja tukea olen saanut monelta suunnalta.”

Julkinen sektori

Julkiselta sektorilta eli sairaanhoitopiirilta saatu tuki koostui info-paivista ja perheille jarjestetyista
vertaistuki tapahtumista. Osa sairaanhoitopiireistd  oli jarjestanyt tilaisuuksia, missa
diabeetikkoperheet saivat tavata muita perheita. Naiden tapaamisten pohjalta oli syntynyt
vapaaehtoisten vetamaa vertaistukitoimintaa. Jotkin sairaanhoitopiirit olivat jarjestaneet
diabeetikoiden perheille leireja. Koettiin myos, etta vertaistukea saatiin yhta aikaa sairaalassa

olleilta perheilta.
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Kokemukset henkilokunnan ohjauksesta vertaistuen piiriin vaihtelivat. Osa vastaajista oli saanut
ohjausta vertaistuen piiriin, kuitenkaan kolmasosa ei ollut saanut tasta mitaan tietoa. Joillekin
vastaajista hoitohenkilokunta oli kertonut tietamistaan vertaistuen lahteista. Naita olivat
diabetesliitto, paikalliset diabetesyhdistykset ja Facebookin vertaistukiyhma. He olivat
kannustaneet vanhempia hakemaan diabetesliton perheleirille ja kertoneet paikallisista

diabetesyhdistyksista ja perhekerhoista.
Kolmas sektori

Kolmannen sektorin toiminnassa esille tulivat diabetesliiton tarjoamat palvelut ja paikallisten
diabetesyhdistysten antama tuki. Diabetesliiton nettisivuilla toimii keskustelupalsta kaikille
diabeetikoille. Diabetesliitto jarjestaa diabeetikkoperheiden leiritoimintaa, jonka rahoittajana toimii
yleensd Kela. On myds mahdollista hakea rahoitusta sairaanhoitopiiriltd. Diabetesliiton leirit
koettiin erityisen antoisina ja tarkeina. Diabetesliiton leireilla vietetty aika ja vertaistuki koettiin
laatuaikana samassa elamantilanteessa olevien kanssa. Vertaistukea koettiin saatavan myds
tydpaikalla, paivakodissa, koulussa, harrastuksissa — paikoissa, joissa sattumalta kohdattiin muita
vertaisia.

"Meilléd on kaksi lasta ja molempien lasten harrastusten yhteydessé olemme térménneet

diabeetikkoihin... tuo kummasti turvaa treeneissé ja peleissé, kun tietdd ettd aina on
paikalla joku joka osaa toimia.”

7.1.2 Vertaistuen muodot

Saatu vertaistuki jakautui kaytannon tukeen, tiedollisen tukeen ja henkiseen tukeen. Kaytannon
tuki on konkreettista apua erilaisissa tilanteissa, myds hatatilanteissa. Tiedollisen tuen avulla
saatiin tietoa moniin sairauteen liittyviin asioihin. Se koettiin merkittdvana tukena diabeetikon
vanhempien arjessa. Henkinen tuki koettin monimuotoisena myotaelamisena ja rohkaisuna
sairauden eri vaiheissa. Erityisen arvokkaana vertaistukea pidettiin lapsen sairauden alkuaikoina

ja hoitovasymyksen yhteydessa (taulukko 2).
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Taulukko 2. Vertaistuen muodot.

Alkuperéinen ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

...Lis&ksi olen saanut ’live apua”...
foisen diabeetikkolapsen &iti on kéynyt
parikin kertaa vaihtamassa mummilassa
tyttdni kanyylin... toinen taas tarjosi
oman lapsensa liuskoja...

Myéds kéytdnnén tukea on saanut...
mennyt néin alkuaikoina sormi suuhun...

Konkreettista apua, kun lapselle
aloitettiin pumppuhoito, oli sééadoét aluksi
ihan pielessa...

Kaytannon tuki

Alussa tiedon tarve oli suuri jolloin hyvé
apu oli ystavani.

...miten kannattaa laittaa inskat ja miten
foimia...

...ravitsemukseen liittyvéé tietoa... hh
laskemisessa (leivonnaiset kahviloissa
hankalia)...

Tiedollinen tuki

...kuuntelemista ja funteiden
fuultaamista...sympatiaa... kukaan
ulkopuolinen ei osaa samaistua d-lapsen
hoidon vaativuuteen.

Pari kertaa on hoitovdsymys iskenyt
pééille...

vertaistuen ei ftarvitse kuin olla
olemassa... tuki joka tukee just sen
verran, kuin jaksan vastaanottaa.”

Henkinen tuki

Vertaistuen muodot

Kaytannon tuki

Kaytannon tuki oli monimuotoista konkreettista apua erilaisissa arjen haasteissa. Apua saatiin
diabeteksen hoidon haasteissa, insuliinimaarien laskemisessa ja -maarien muuttamisessa eri
tilanteissa. Konkreettista apua saatiin my0s hatatilanteissa, esimerkiksi perheen ollessa toisella
paikkakunnalla, siella asuvat lainasivat unohtuneen tarvikkeen tilalle omaansa. Myos silloin kun

insuliinipumppuhoitoinen lapsi oli yksin reissussa, saattoi joku lahella asuva menna auttamaan

kanyylin vaihdossa.
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Joku koki saavansa apua my0s omalla tydpaikalla esimieheltd, kun vanhempi suunnitteli lomia
ajoille, jolloin diabeteslapsi tarvitsee apua kotona tai hanen kanssaan taytyy menna sairaalaan
kontrolliin tai hoitoon. Lapsen sairastuessa ja sairastaessa koettiin saatavan paljon apua
kaytannon toimiin: miten toimia sairaan lapsen kanssa seka tai miten akillinen sairaus vaikuttaa
diabeteksen hoitoon. Esille tuli my0s tuki erilaisissa elaman tilanteissa, kuten matkoja

suunnitellessa tai likunnallisten harrastusten aiheuttamien ongelmatilanteiden hoitamisessa.
Tiedollinen tuki

Tiedollista tukea saatiin monissa sairauteen liittyvissa asioissa. Tietoa saatiin diabeteksesta ja
sen eri hoitomuodoista seka kaytannon kokemusta hoitomuotojen erilaisuudesta. Tietoa saatiin ja
jaettiin  kaikenlaisista hoidossa tarvittavista valineista, niin pistoshoitovalineistakin  kuin
insuliinipumppuhoidon valineista. Keskeinen asia oli tieto insuliinipumppuhoidosta. Neuvoja
saatiin asetusten muokkaamisessa, insuliinimaarien saatamisessa eri vuorokaudenaikoina ja

pumpun teknisten vikojen yhteydessa.

Neuvoa ja vinkkeja saatiin myos sosiaalisista etuuksista seka niiden hakemisesta ja hakemuksien
tayttamisesta.  Yksi hyvin merkittava asia oli ravitsemustietous. Vertaistuen kautta saatiin
ravitsemuksesta hyvia kokemuksia seka vinkkeja hyvien hiilihydraattien lahteista ja ravinnon

merkityksesta verensokerin kayttaytymiseen.
Henkinen tuki

Henkisen vertaistuen saaminen koettiin hyvin keskeisena asiana. Tarkeana pidettin empaattista
tukea ja myotaelamista juuri siing vaiheessa, kun lapsi sai diagnoosin 1 tyypin diabeteksesta.
Ihmiset, joilla oli jo aiemmin diabeteslapsi, osasivat myotaelaa, rohkaista ja tukea niita, kenella

sairaus oli juuri puhjennut.

Erityisen tarkeaa vertaistuki oli hoitovasymyksen yhteydessa. Vertaistuen piirissa oli helppo
avautua omasta hoitovasymyksesta ja sai vinkkeja omaan jaksamiseen, sen avulla oli selvitty
hoitovasymyksen yli. Vertaistuki auttoi hyvaksymaan diabeteksen osaksi omaa perhetta ja lasta -
siind sai jakaa kaiken: ilot, surut, ongelmat. Kokemuksien jakamisesta saatiin tukea oman lapsen
hoitoon. Toisten kokemukset antoivat uskoa siihen, etta kaikesta voi selvitd. Huomattiin, etta niin

moni muukin miettii ja painii samanlaisten ongelmien ja asioiden ymparilla.

Vastaajat kokivat, etta saman kokenut ymmartaa parhaiten sairauteen liittyvat tunteet ja samassa
tilanteessa elava osaa kannustaa ja neuvoa sopivalla tavalla. Ajateltiin, ettd diabeteslapsen
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vanhempien kokemuksia ei usko kukaan muu kuin saman kokenut - murheet ja pelot tuntuvat niin
samanlaisilta. Myos onnistumisen hetket oli ihana kertoa ihmiselle, joka ynmartaa ilonaiheen.
”...vain saman kokenut voi tietdd miltd tuntuu miettid joka péivd néitd samoja asioita

tietden, ettéd tdmé ei muutu koskaan... vain saman kokenut ymmaértéé kaikki hankaluudet
Jjoita uudet opettajat, avustajat yms. tuovat tullessaan, taas selostat samat asiat...”

Voimavaroja, tukea ja kannustusta saatiin lapsen eri elamanvaiheissa, kuten paivahoidon
yhteydessa tai sen aloituksessa, koulun aloituksessa tai kun teini-ikainen diabeetikko menee
ylakouluun. Nama olivat kohtia, joissa vertaistuen merkitys nousi esille. Toisilta haettiin apua ja
tukea vaikeisiin tilanteisiin, joita paivahoidossa tai koulussa tuli esille.

"Térkedé oli nédhdé myds jo aikuisiksi kasvaneita diabeetikoita ja vanhempia joiden lapsi oli

Jjo aikuinen ja he olivat selvinneet hengissé diabeetikkolapsen kanssa olemisesta.”
Voimaantumista ja henkista jaksamista kerattiin toisten hyvista onnistumisen kokemuksista seka
kaikkien kesken vallitsevasta yhteisestd ymmartamyksesta. Merkittava ja iloa tuova asia oli myds
se, ettd sai itse auttaa muita. Samassa tilanteessa olevilta ihmisilta opittiin paljon ja koettiin, etta
kokemuksen kautta saatua tietoa ei saa mistaan muualta kuin vertaistuesta. Laakarit ja hoitajat
eivat sita voi tarjota. Yhteenkuuluvuuden tunne toisten vertaisten kanssa tuli vahvasti esille ja se

koettiin tarkeana.

Vaikka saman kokeneen vertaistukea pidettin hyvin keskeisena, mainittin myds muiden kuin
vertaisten antama tuki. Sen nahtiin olevan enemmankin "kemiakysymys”. Ajateltin myds, etta
jokainen lapsi ja perhe ovat erilaisia, eika taydellista vertaistukea voi saadakaan. Koettiin sekin,
ettd terveydenhuollon ammattihenkild voi kertoa hoitotilanteessa omasta kokemuksestaan

diabeetikon vanhempana ja siten tukea perhetta lapsen sairastuttua.

7.2 Vanhempien kehittamisehdotukset vertaistukeen liittyen

Vertaistuessa nahtiin viela olevan kehittdmista, vaikka monien vastaajien mielestd saatu
vertaistuki oli ollut hyvaa ja riittdvaa. Kehittamisehdotuksissa mainittiin kannustava vertaistuki ja
neuvot, ystavyys, oman ikainen vertaistuki ja lasten hoitoapu. Paikallisia tapahtumia ja toimintaa

seka sairaanhoitopiirin tarjoamaa tietoa vertaistuesta toivottiin myos enemman.
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7.21 Vapaaehtoinen toiminta

Tutkimukseemme vastanneet vanhemmat toivoivat enemman vapaaehtoista toimintaa ja

kehittamisehdotukset kohdistuivatkin kannustavaan vertaistukeen ja neuvoihin, ystavyyteen,

oman ikaiseen vertaistukeen ja lasten hoitoapuun (taulukko 3).

Taulukko 3. Vapaaehtoinen toiminta.

Alkuperéinen ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

miten opettaa lasta ottamaan
véhitellen itse vastuuta... miten tukea
lasta, miten itse oppisi [6ysddméaén
"napanuoraa. ..

Keskustelua... arjesta, murrosién
tuomista haasteista...”

Lis&4 kannustavaa tukea ja
neuvoja

... lapsi alkaa olla aikuisuuden puolella...
véhén toisella kymmenelld ollessaan
kokenut  henkisesti  rankaksi  nuo
siitymévaiheet.. aika yksin niitd joutuu
pohtimaan, ettd missé vaiheessa kertoo
muille...

moni lapsi ehkd hédpedéd sairauttaan tai
tuntee olonsa erilaiseksi ’terveiden”
keskella...

Lisaa oman ikaista
vertaistukea ja ystavyytta

D lapset voisivat menné
"viikonloppuleirille”  hoitoon,  jotta
vanhemmat saavat vapaa-aikaa
uuvuttavasta arjesta.

Lisaa lastenhoitoapua

Vapaaehtoinen toiminta

Lisaa kannustavaa tukea ja neuvoja

Kannustavan ja kokemuksen omaavan tuen katsottiin auttavan vanhempia monenlaisten arjen

haasteiden kohtaamisessa lapsen kasvaessa ja kehittyessa ja sita toivottiin saatavan enemman.

Erityisend asiana mainittin lapsen omahoidon ohjaus ja tukeminen seka diabeteksen

yhdistaminen liikunnallisiin harrastuksiin. Mietittin myds vastuun ja tuen antamista lapselle hanen

elaessaan diabeteksen kanssa.

”...miten sovittas yhteen d:n ja likunnalliset harrastukset’.
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Lisaa oman ikaista vertaistukea ja ystavyytta

Diabetesperheiden kesken toivottin enemman yhteista toimintaa, leireja ja tapaamisia, joissa
tarjoutuisi mahdollisuus oman ikdiseen vertaistukeen, ystavyyteen seka tiedon saantiin. Erityisesti
diabeetikko lapsille ja nuorille itselleen suunnattua vertaistukea ja toimintaa kaivattiin, joilloin
lapset nakisivat, ettd on muitakin samassa tilanteessa olevia. Lapsille on tarkeda nahda, etta on
palion muitakin, jotka mittaa ja pistda. Myos diabeetikon sisaruksille haluttiin vertaisten tukea

muiden diabeteslasten sisaruksilta.
Lisaa hoitoapua

Joidenkin vastaajien toiveena oli saada ystavaperhe, jossa on my0ds diabeetikkolapsi. Silloin voisi
vuoroin auttaa toista lapsen hoidossa. Tukiperheen kanssa asioiden jakaminen ja
kanssakayminen on tarkeaa. Erityisesti toivottiin sellaista tuttavapiiria, jossa olisi diabetestaitoisia
aikuisia seka osaava hoitorinki, joka antaisi vanhemmille heidan tarvitsemaansa vapaa-aikaa
kahden kesken.

”.. itse olisin lapseni sairastuessa kaivannut niin paljon ihmisté joka olisi mua kuunnellut.
lhan vaan kuunnellut...”

7.2.2 Jarjestetty toiminta

Kehittamisehdotukset ~ kohdistuivat  my0s  jarjestettyyn  toimintaan  eli  paikallisia
diabetesyhdistyksen jarjestamia tapahtumia ja toimintaa seka sairaanhoitopiirin tarjoamaa tietoa

vertaistuesta kaivattiin vield lisaa (taulukko 4).

35



Taulukko 4. Jérjestetty toiminta.

Alkuperéinen ilmaisu Alaluokka Ylaluokka

D on nykyéén niin yleista ettd jokaisessa | Lisaa paikallisia tapahtumia | Jarjestetty
kunnassa olisi hienoa olla sellainen | ja toimintaa toiminta
avoin ryhma...

Paikallistason toimintaa tai muuten
ryhmé jossa samanhenkistd porukkaa...
yhdesséoloa

...useimmiten huomioivat toiminnassaan
vain aikuisdiabeetikot...

”...tukea voisi kohdentaa paremmin...
likunnasta, ravinnosta tai eri
hoitomuodoista kiinnostuneille.”

Néistd  tapaamisista  voisi  poikia | Odotukset sairaanhoitopiirille
pitkdaikaisia ystévyyssuhteita.

... hiin moni yksinéinen ei olisikaan enéé
yksin...

Lisaa paikallisia tapahtumia ja toimintaa

Vastaajien mielesta toivottavaa olisi, etta lahelld asuvat diabeetikkoperheet verkostoituisivat ja
jarjestaisivat yhteista toimintaa seka paikallinen diabetesyhdistys tarjoaisi paikallista vertaistukea
ja panostaisi enemman lapsidiabeetikoiden ja heidan perheittensa tukemiseen. Vastaajat kokivat
toiminnan olevan "2-tyypin ja elakelaispainotteista”. Samanhenkiset voisivat jarjestdd mukavaa
yhdessdoloa ja yhdistykset puolestaan perhekerhoja eri ajankohtina ja kutsua eri alojen
asiantuntijoita paikalle tapahtumiin. Tietoa voisi olla tarjolla aiheryhmittdin myos pienemmille

ryhmille.
Odotukset sairaanhoitopiirille

Panostusta vertaistukeen kunnan ja valtion taholta peraankuulutettin. Sairaanhoitopiirin
valittamaa tietoa vertaistuen eri mahdollisuuksista seka hoitohenkilokunnan huolehtimista

vanhemman jaksamisesta myohemmin sairauden aikana eika vain sen alussa voisi lisata.

Toivottiin sairaanhoitopiirin jarjestamia oman alueen saman ikaisten diabeetikoiden tapaamisia,
jonka kautta myds vastasairastuneiden perheet tutustuisivat muihin. Sairaala voisi myos valittaa

yhteystietoja tukiperheista vastasairastuneille ja diabetes- poliklinikalla voisi olla lista vapaa-
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ehtoisista. Toivottin myds kaikkien diabeetikoita hoitavien sairaaloiden ja terveyskeskusten

ilmoitustauluille tietoa Facebook- vertaisryhmista.
Saatu tuki on riittavaa

Jonkun vanhemman kohdalla lapsen sairastumisesta oli jo aikaa, eika tarve vertaistukeen ollut
enda niin suuri. Osalle ei tullut mieleen kehittdmisehdotuksia, kun taas joku ei ollut viela
perehtynyt kaikkiin mahdollisuuksin ja sen vuoksi ei osannut kertoa mitaan kehitettavaakaan.
Useat vastaajat kokivat saadun vertaistuen riittavaksi, juuri sellaiseksi, mita olivat toivoneetkin -

he olivat tyytyvaisia siihen.

Ei oikeastaan muita kehittdmisehdotuksia... yritdn hybdyntééd omia kokemuksiani muille.

"Néin on ollut hyvd”
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8 POHDINTA

Opinnaytetydomme tarkoituksena oli kuvailla tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden lasten
vanhempien kokemuksia saamastaan vertaistuesta. Lisaksi tarkoituksena oli kuvailla vanhempien
kehittdmisehdotuksia vertaistukeen liittyen. Tutkimuksemme oli laadullinen ja aineiston
kerasimme kyselylomakkeen avulla tyypin 1 diabetesta sairastavien lasten vanhempien

keskusteluryhmassa. Taman keratyn aineiston analysoinnissa kaytimme sisallonanalyysia.

Tutkimustulokset muodostimme  tutkimuskysymystemme “Millaisia  kokemuksia tyypin 1
diabetekseen sairastuneiden lasten vanhemmilla on saamastaan vertaistuesta?” ja "Millaisia
kehittdmisehdotuksia tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden lasten vanhemmilla on vertaistukeen
liittyen?” mukaisesti jakamalla ne kahteen paaluokkaan eli vanhempien kokemuksiin vertaistuesta

seka vanhempien kehittdmisehdotuksiin vertaistuesta.

Tutkimustulostemme perusteella useimmat vastaajat olivat saaneet tarvitsemaansa vertaistukea,
johon he olivat suurelta osin tyytyvaisia ja heidan kokemuksensa olivat myodnteisia. Heille
vertaistuki tarjosi kaytannon tukea ja tiedollista tukea, mutta samalla oli myds merkittava
henkinen voimavara. Vertaistuessa nahtiin olevan kuitenkin kehittamista. Nama ehdotukset ja
odotukset kohdistuivat erityisesti haasteisiin lapsen kasvaessa ja kehittyessa, lastenhoitoapuun
seka yhteisiin tapahtumiin ja toimintaan. My0s sairaanhoitopiirin valittamaa tietoa vertaistuesta

kaivattiin enemman.

8.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksessamme vanhempien saama vertaistuki koettiin tarpeelliseksi ja merkittavaksi lapsen
sairastuttua pitkdaikaisesti. Toijan (2011, viitattu 28.3.2015) mukaan niin sanotuissa
normaaleissakin tilanteissa vertaistuki koetaan tarkeaksi, ei siis ole merkillista, ettd sairaiden
lasten vanhemmat kokevat saamansa vertaistuen korvaamattomaksi. Kankaanpaan (2013, viitattu
10.5.2015) mukaan yli puolella vuonna 2011 tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden lasten perheista oli
ollut elamaa kuormittavia tekijoita ennen lapsen sairastumista diabetekseen ja joissakin perheissa

kuormittavia tekijoita saattoi olla useampia.

Tutkimukseemme osallistujat vaikuttivat aktiiviseen toimintaan tottuneilta vanhemmilta. Storvikin

ym (2013, 102) mukaan perheen tapa toimia ja tydstaa lapsen sairautta vaihtelee: osalla elama
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kaventuu lapsen sairauden hoitamisen ymparille ja osa aktivoituu ajamaan lapsensa
potilasryhman asioita, toimimaan yhdistyksissa ja vaikuttamaan paattajiin. Perheen aikaisempi
sosiaalinen verkosto voi auttaa perhetta, kun lapsi sairastuu ja se voi muuttua uuden

elamantilanteen vuoksi. Muista vertaistukiperheista voi tulla lapselle ja perheelle hyvin laheisia.

Vertaistuen vanhemmat kokivat tarkeana hoidon alkuvaiheessa tai lapsen sairastuessa akillisesti
kuten Ollilan (2013, viitattu 5.4.2015) tutkimuksessakin. Erityisesti sairauden alussa vanhemmat
olivat kokeneet tarkeaksi, ettd olivat saaneet kaytannon neuvoja toisilta vanhemmilta. Koettiin
myos, ettd sairaan lapsen vanhemmat osasivat antaa myotatuntoa ja ymmarsivat tilannetta
paremmin kuin muut ystavat. Kinnusen (2006, viitattu 10.5.2015) mukaan vanhemmat kokivat
vertaistuen antaneen mahdollisuuden ymmartajan ja vertaisen |dytamiseen. Vertaisryhmat
mahdollistivat myds syyllisyyden, riittdmattomyyden, hyvaksynnan ja anteeksiannon tunteiden
kasittelemisen. Heidan vanhemmuutensa vahvistui yhteisen jakamisen kautta ja samalla rakentui

vahva luottamus, uusia sosiaalisia suhteita, mutta myos erilaisia merkityksia saanut ystavyys.

Muuttuneissa tilanteissa yleensakin muiden saman kokeneiden tuki oli merkittava. Vertaistuki oli
merkittdva hoitovasymyksen yhteydessa. Vertaistuen piirissa oli helppo kertoa omasta
vasymisestaan ja sieltd sai vinkkeja jaksamiseen. Vertaistuen kautta saatiin myos tietoa hoidossa
tarvittavista valineista, hoitotasapainon paremmaksi saamisesta, hoitomuotojen valinnasta ja
ravitsemustietoudesta. Hyvin keskeisena asiana mainittiin insuliinipumppuhoito, jonka asetusten
muokkaamisessa saatiin apua ja neuvoja, samoin insulinimaarien saatamisessa ja pumpun
vikojen yhteydessa. Sosiaalisista etuuksista, matkustamisesta, liikunnasta ja hatatilanteissa

toimimisesta myos oli saatu tietoa vertaisten kautta.

Saatu vertaistuki jakautui tutkimuksessamme sosiaalisesta mediasta, lahipiirilta, julkiselta
sektorilta ja kolmannelta sektorilta saatuun kaytannon tukeen, tiedolliseen tukeen seka henkiseen
tukeen. Pieni osa vastaajista ei ollut saanut vertaistukea lainkaan tai heilla ei ollut sihen enaa

tarvetta, kun lapsen sairastumisesta oli jo pitka aika.

Sosiaalisen median tuki tarkoitti tutkimuksessamme l&hinna Facebookissa toimivia lapsen tyypin
1 diabetekseen liittyvia vanhempien keskusteluryhmid. Naissa ryhmissa lasten vanhemmat voivat
keskustella lapsen diabetekseen liittyvistd asioista. Facebook- rynma mainittiinkin  tdssa
tutkimuksessa parhaana vertaistukimuotona. Vanhemmat voivat osallistua siihen oman

tilanteensa ja tarpeensa mukaan ja saivat sieltd apua ja neuvoja mihin vuorokauden aikaan
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tahansa. Facebook- ryhman tuki oli ymmartavaa ja ryhmassa toiset tiesivat, mistd puhutaan.
Yhtaalta Niela-Vilén, Axelin, Salantera ja Melender (2014) ovat tutkimuksessaan todenneet, etta
internetin tarjoama vanhempien vertaistuki on ainutlaatuista, mutta se ei korvaa ammattilaisten
antamaa tukea. Toisaalta Storvik (2013, 102) puolestaan mainitsee, ettd hoitohenkildkunta ei

korvaa vertaistukea.

Facebook on hyva tiedottamiskanava, mutta kokemusten ja ajatusten vaihtoon tarvitaan myo6s
tapaamista kasvokkain, kirjoittaa Ahonen (2014, 62) Diabetes-lehden artikkelissa. Siina kerrotaan
alle kouluikaisten diabeetikkolasten vanhempien keskusteluryhm@std, jossa voi puhella mista
tahansa. Osallistujien mielestd Facebook- ryhmien vastapainoksi on kasvokkain tapaaminen
tervetullutta ja mukavaa vaihtelua kanssakaymiseen. Kasvokkain tavatessa tilanne on luovempi
ja keskustelu voi menna mihin suuntaan vain. Samalla lapset voivat touhuilla kavereidensa
kanssa ja muodostaa omia verkostojaan. Okkosen, Pietilan ja Vehvildinen-Julkusen (2007, 276)
mukaan sosiaalisilla suhteilla ja kavereiden kanssa vietetyllda ajalla oli tarked merkitys lasten

terveyden ja hyvan olon kokemuksissa.

Yksin pulmiaan pohtiva ajattelee olevansa ainutkertaisessa tilanteessa, mutta keskustelut toisten
kanssa avartavat nakemyksia (Munnukka ym. 2005, 245). Facebookin vertaistuesta
tutkimukseemme osallistuneet vanhemmat saivat nopeasti apua lapsen sairastaessa ja neuvoja,
miten pitaa toimia. Ryhmasta oppi uutta ja sai uusimpia tietoja. Ryhmasta oli saatu konkreettista
apua ja vinkkeja, joiden avulla on saatu lapsen diabeteksen hoitotasapaino paremmaksi. Ryhma
koettiin my0s paikaksi, jossa sai jakaa toisten saman kokeneiden kanssa ilon tunteita. Munnukan
ym. (2005, 245) mukaan naissa keskusteluissa valittyvat tunteet ja tunne-elamysten jakaminen,
saadaan hyvaksyntaa ja tullaan hyvaksytyksi. Toija (2011, viitattu 16.5.2014) puolestaan kertoo,
ettd vanhemmat tiedon maaraa kasvattaakseen ja enemman tukea saadakseen hakivat tietoa ja
tukea erilaisista yhdistyksista ja Internetin keskustelupalstoilta, jotka oli tarkoitettu vain ko.
sairautta sairastaville. Vertaistuki nostettin muiden tukien rinnalla yhta tarkeaksi ja sita
verrattiinkin jopa psykoterapeuttiseen tukeen. Sairaus sai suuren roolin vanhempienkin elamassa,

halusivatpa he sita tai eivat.

Lahipiiriltd saatu vertaistuki saatiin niilta laheisilta, joilla on myos diabetesta sairastava lapsi.
Myés Olli (2008, 107) mainitsee, ettd laheisten myotaeldvad kannustusta oli saatu
vertaiskokemuksen omaavilta perheenjasenilta, sukulaisilta, ystaviltd seka muilta laheisilta, joilla

itselldaan tai heidan perheessaan oli diabetesta sairastava lapsi tai nuori. He rohkenivat
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yhteydenottoon, aitoon valittdmiseen seka mydétatunnon osoittamiseen perheelle. Sukulaisilta,
ystavilta, tuttavilta ja kavereilta saatua vertaistukea pidettiin niin ikaan tarkeana. Laheisten
myotaelava kannustaminen oli yleensa kohdistunut perheen aitiin, joka otti tai johon otettiin

yhteytta.

Julkiselta sektorilta saatu tuki koostui sairaanhoitopiirin jarjestamista info-péivista ja perheiden
vertaistukitapahtumista. Naissa kokoontumisissa diabeetikkoperheet saivat tavata muita perheita.
Jotkin sairaanhoitopiirit olivat jarjestaneet diabeetikoiden perheille leireja. Vertaistukea saatiin
myo0s toisilta sairaalassa olleilta perheiltd. Kolmannen sektorin tuki oli diabetesliiton ja paikallisten

diabetesyhdistysten tarjoamaa tukea.

Yhdistykset jarjestavat tukea omahoitoon erilaisten ryhmien muodossa ja my0s virkistystoimintaa.
Diabetesliiton nettisivuilla toimii keskustelupalsta kaikille diabeetikoille. Diabetesliitto jarjestaa
Kelan rahoittamaa diabeetikkoperheiden leiritoimintaa. Tama tarjoaa diabeetikoille ohjausta ja
tukea elaménhallintaan diabeteksen kanssa. (Vuorisalo 2015, 571-572.) Diabetesliiton leirit
koettiin tutkimukseemme osallistuneissa diabeetikkoperheissakin erityisen antoisina ja siella

vietetty aika oli laatuaikaa samassa elamantilanteessa elavien kanssa.

Aitolehden ym. (2009, viitattu 31.8.2014) mukaan erilaisilla tukiverkostoilla on merkittava rooli
perheen elamassa. Vanhemmille on tarkeaa mahdollisuus soittaa mihin aikaan tahansa
maksuttomaan  Diabetesliton  yllapitdimaan  neuvontapuhelimeen.  Keskusteleminen
ammattiauttajan kanssa on lievittanyt usein perheen neuvottomuutta, erityisesti lapsen sairauden

alkuaikoina, kun kaikki on uutta ja pelottavaakin.

Tutkimuksessamme hoitohenkilokunnan vertaistuen pariin ohjaamisesta kysyttdessa kolmasosa
vastaajista ei ollut saanut hoitohenkilokunnalta mitaan ohjausta vertaistuen piiriin. Kuitenkin
Jurvelin, Kyngas ja Backman (2007, 21) toteavat, etta terveydenhuoltohenkildston tulee
kannustaa vanhempia vertaisryhmiin.  THL:n mukaan vertaistoiminnan ja ammattityon valiselle
vuoropuhelulle ei Suomessa ole selkeitd rakenteita. Tasta syystd kokemusasiantuntijuus
esimerkiksi julkisten palvelujen kehittamisessa jaa yleensa hyodyntamatta. Vahvistamalla
ammattitydbn ja kokemusasiantuntijoiden valista kumppanuutta on mahdollista saada
kokemustieto hyvinvointityon kayttoon ja vahvistaa ihmisten osallisuutta. Ammattilainen voi
edistaa vertaistuen saamista olemalla aktiivisesti yhteistydssa vammaisjarjestojen kanssa ja
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tiedottamalla  asiakkailleen niiden tarjoamista vertaistuen mahdollisuuksista.  (THL,

Vammaispalvelujen kasikirja, 2014, viitattu 3.4.2015.)

Muiden vanhempien kokemuksista saa sellaista tietoa, mita ei ehk@ huomaa edes kysya
|adkarilta tai hoitajalta. Muiden kokemukset auttavat yhteisen sairauden hoitamisessa (Ahonen
2014, 62). Osalle vastaajista hoitohenkilokunta oli kertonut diabetesliitosta, paikallisista
diabetesyhdistyksista, perhekerhoista ja Facebookin vertaistukiryhmasta ja heita oli kehotettu

my0s hakeutumaan diabetesliiton perheleirille.

Tutkimustulokset osoittivat kuitenkin vertaistuessa olevan viela kehitettdvaa, vaikka monien
vastaajien mielesta saatu vertaistuki oli ollut hyvaa ja riittavaa. Toiveet kohdistuivat kokemusta
omaavaan ja kannustavaan vertaistukeen seka neuvoihin lapsen varttuessa. Taman katsottiin
auttavan vanhempia arjen haasteissa lapsen kasvaessa ja kehittyessa. Joku vastaaja pohti
lapsen kokemusta diabeteksen kanssa elamisesta - tekeekd se hanestd vahvan vai heikon
aikuisen. Vertaistukea kaivattiin lapsen omahoidon ohjauksen tukemiseen seka vastuun ja tuen
antamiseen lapselle hanen eldessaan diabeteksen kanssa. MyoOs diabeteksen yhdistaminen
yhdistamiseen liikunnallisiin harrastuksiin mietitytti vastaajia. Olli (2008, 107) toteaa, ettd
useimpien perheiden kohdalla keskustelumahdollisuus muiden samassa tilanteessa olevien
kanssa vaheni lapsen ollessa murrosiassa. Murrosiassa perheissa koettin uudenlaisia

pulmatilanteita seka diabeteksen hoitoon etta nuoren kehitykseen liittyen.

Kehittamista nahtiin olevan my0s yhteisessa toiminnassa. Toivottiin lisaa leireja ja tapaamisia,
joissa olisi mahdollisuus oman ikaiseen vertaistukeen, ystavyyteen seka tiedon saantiin.
Erityisesti lapsille, nuorille ja diabeetikon sisaruksille suunnattua vertaistukea ja toimintaa
kaivattiin. Joidenkin vastaajien toiveena oli ystavaperhe, jossa olisi diabeetikkolapsi. Silloin olisi
helpompi auttaa toista lapsen hoidossa. "Meilla on paivakodin liséksi vain sisareni, joka uskaltaa
ottaa Ruusan hoidettavaksi’, kertoo Diabetes-lehdessa haastateltu diabeetikkolapsen aiti
(Ahonen 2014, 63).

Kaivattiin myos tuttavapiiria, jossa olisi diabetestaitoisia aikuisia seka osaavaa hoitorinkia, jolloin
vanhemmat saisivat vapaa-aikaa kahden kesken. Myds Ollin (2008, 107) mukaan kaikissa
perheissa diabeetikkolapsen hoitamiseen pystyvia tai ryhtyvia sukulaisia, isovanhempia tai

naapureita ei ole, jolloin vanhemmat kokevat lapsen hoitamisen sitovana.
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Toivottiin, ettda lahella asuvat diabeetikkoperheet voisivat verkostoitua ja jarjestaa yhteista
toimintaa.  Paikallisen  diabetesyhdistyksen tarjoamaa vertaistukea ja  panostusta
lapsidiabeetikoiden ja heidan perheittensa tukemiseen ehdotettiin. Samanhenkisten jarjestdmaa
mukavaa yhdessaoloa ja yhdistysten perhekerhoja kaivattin enemman. Naihin tapahtumiin voisi
kutsua eri alojen asiantuntijoita paikalle tietoa jakamaan pienemmille ryhmille. Olli (2008, 108)

toteaa, etta perheilla ei ole aikaa pitkien matkojen ajamiseen toiselle paikkakunnalle.

Osa vanhemmista ja etenkin nuoret kuitenkin kokivat Ollin (2008, 108) mukaan
perhekerhotoiminnan tai yhdistystoiminnan harrastukseksi ja he eivat halunneet harrastaa
diabetesta. THL:n mukaan vertaistukiryhmat hyodyntavat myos mielellddan ammatillista
asiantuntijatietoa: tyontekija voi esimerkiksi vierailla vertaistukirynmassa pitamassa alustuksia.
Ammattilainen voi myds toimia vertaistukitoiminnan kaynnistajana tai vertaistukiryhman
ohjaajana. Tall6in ohjaajan on kuitenkin muistettava, etta vertaistuki ja ammattilaisen antama tuki
ovat eri asioita. Vertaistuki perustuu osallistujien keskenaan jakamiin kokemuksiin, ajatuksiin ja
tunteisiin. Ammattilaisen ohjaajan rooli on luoda ryhmalle turvalliset puitteet, rohkaista
kokemusten jakamiseen ja antaa kokemusasiantuntijuudelle tilaa. (THL, Vammaispalvelujen
kasikirja 2014, viitattu 3.4.2015.) Nuutinen (2015, 18) toteaa, ettd hoitohenkilokunta voi suoraan
tai epasuorasti tukea potilaan psyykkista ja sosiaalista hyvinvointia ja elamanlaatua.
Hoitohenkilokunnan on tarkeaa huomioida ohjaus ja tuki lahipiirille seka ohjaus vertaistukeen

tuomalla tietoa sen saatavuudesta ja mahdollisuuksista.

Rantasen, Heikkilan, Asikaisen, Paavilaisen ja Astedt-Kurjen (2010, 143) mukaan perheet
odottavat henkilokunnalta tiedollista ja emotionaalista tukea erityisesti perheenjasenen
sairastumisen alkuvaiheessa, mutta my6s myohemmin tukea tarvitaan. Tutkimuksessammekin
toivottiin henkilokunnan kyselevan vanhempien jaksamista myohemmin, eikd vain sairauden
alkuvaiheessa. Kaytannon hoitoty6ta tekevien tulisi kuunnella asiakasta ja hanen tarpeitaan seka
antaa tietoa ja tukea hanen omista lahtokohdistaan kasin (Jurvelin, Kyngas & Backman 2005,
35). Nuutisen (2015, 16) mukaan on kayty keskustelua siita, kenen tehtava on tukea diabeetikoita
jaksamisessa ja psykologisissa kysymyksissa: “Eikd hoitajia tulisi kouluttaa enemmaéan
huomioimaan mielen ilmidita ja sosiaalisia kysymyksia?” ja "Eiko vertaistuen kehittdminen ole

parasta henkista tukea?”

Vastaajien mielesta sairaanhoitopiirin valittamaa tietoa vertaistuen eri mahdollisuuksista voisi olla

enemman. Kaivattin myds oman alueen saman ikaisten diabeetikoiden tapaamisia ja tietoja
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tukiperheista, joiden kautta vastasairastuneiden perheet tutustuisivat muihin. Myds Halmeen,
Rantasen, Kaunosen ja Astedt-Kurjen (2007, 22) mukaan sairastuneen lapsen perhe tarvitsee
paljon tukea ja siksi henkilokunnan seka erilaisten tuki- ja vertaisryhmien vetajien tulisi ottaa
paremmin huomioon perheen kokemukset ja tunteet. Lapsen sairastuminen vaikuttaa
perherakenteeseen ja perheen taytyy etsia uutta tasapainoa ja tapaa elaa (Koistinen ym. 2004,
32). Yhteista jakamista ja toisen perheen tilanteeseen eldytymistd kuvattiin Ollin (2008, 108)

mukaan sanattomana yhteytena ja vastavuoroisena auttamisen haluna.

8.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Hirsjarvi ym. (2007, 226—227) toteavat, ettd tutkimuksessa pyritddn valttdmaan virheiden
syntymista, mutta silti tulosten luotettavuus ja patevyys vaihtelevat. Siksi kaikissa tutkimuksissa
pyritadn arvioimaan tehdyn tutkimuksen luotettavuutta. Tdman arvioinnissa voidaan kayttaa
erilaisia mittaus- ja tutkimustapoja. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaa tutkijan tarkka
selostus tutkimuksen toteuttamisesta, tarkkuus koskee kaikkia vaiheita aineiston tuottamisen
olosuhteista tulosten tulkintaan. Tieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa tutkittavasta
ilmiosta mahdollisimman luotettavaa tietoa. Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa selvitetaan,
miten totuudenmukaista tietoa tutkimuksella on kyetty tuottamaan. Laadullisen tutkimuksen
luotettavuutta voidaan arvioida laadullisen tutkimuksen yleisilla luotettavuuskriteereilla tai eri

menetelmiin liittyvilla luottamuskriteereilla.

Aloitimme opinnaytetydomme tekemisen suunnittelemalla tutkimuksemme
sisaltoa ja tuottamalla siihen aineistoa. Pyrimme kayttdmaan luotettavaa kirjallisuutta tydmme
tukena. Olemme tydskennelleet valjalla aikataululla, ettd ehtisimme hyvin paneutua ty6n
tekemiseen ja saisimme tutkimustuloksesta luotettavan. Luotettavuutta tutkimuksessamme on
lisdnnyt myos se, ettd tutkijoita on ollut kaksi. Kvalitatiivista tutkimusta tekeva tydskentelee
yleensa yksin ja silloin han voi tulla sokeaksi omalle tutkimukselleen ja olla tutkimusprosessin
kuluessa yha vakuuttuneempi johtopaatostensa oikeellisuudesta, vaikka niin ei valttamatta ole
(Kankkunen &  Vehvildinen-Julkunen 2013,  197).  Tutkimusprosessin  aikana

olemme hyddyntaneet vertaisarvioijilta saatua palautetta ja ohjaajien asiantuntijuutta.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida seuraavilla kriteereilld: uskottavuus,

vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys. Uskottavuus tarkoittaa tutkimuksen ja sen tulosten
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uskottavuutta seka niiden osoittamista tutkimuksessa. Tutkimuksen tekijan on varmistettava, etta
tutkimustulokset ~ vastaavat niita  kasityksia, joita tutkimukseen osallistuneilla on
tutkimuskohteesta. Uskottavuutta voidaan vahvistaa keskustelemalla tutkimukseen osallistuvien

kanssa tutkimuksen tuloksista sen eri vaiheissa. (Kylmé & Juvakka 2007, 127—128.)

Tutkimustuloksia analysoidessamme olemme tydskennelleet yksin ja yhdessa. Olemme voineet
kysya ja varmistaa toisiltamme, jos jokin asia tutkimustulosten analysoinnissa on tarvinnut
vahvistusta. Olemme tehneet tutkimustamme yli vuoden ajan ja tuona aikana tietdmyksemme ja

kokemuksemme aihepiirista on karttunut.

Tutkimuksessamme olemme pyrkineet uskottavuuteen ja siihen, etta tutkimustulokset vastaavat
niitd kasityksia, jota tutkimukseen osallistuvillakin on. Voidaan pohtia, olisiko tutkimustulos ollut
erilainen, jos se olisi toteutettu muussa ymparistdssa, kuin Facebookin keskusteluryhméassa.
Munnukan ym. (2005, 240) mukaan Munnukan ja Kiikkalan (2001) tekeman tutkimuksen
perustella voitiin paatella, ettd netissd keskustelevat hyvin koulutetut ja tutkimustiedosta

kiinnostuneet henkilot. He myos suhtautuvat erilaisiin tietoihin kriittisesti ja etsivat niille perusteita.

Kylman ja Juvakan (2007, 129) teoksessa Yardleyn (2000) mukaan vahvistettavuus liittyy koko
tutkimusprosessiin ja se edellyttaa tutkimusprosessin kirjaamista siten, etta toinen lukija voi
seurata tutkimuksen kulkua. Malterud (2001) puolestaan kertoo, etté raporttia kirjoittaessaan
tutkimuksen tekija hyodyntaa muistinpanojaan tutkimusprosessin eri vaiheista, kuten
haastattelutilanteista, menetelmallisista ratkaisuista ja analyyttisista oivalluksista. Vahvistettavuus
on osin ongelmallinen kriteeri, koska toinen tutkija ei ehka paady samankaan aineiston

perusteella samaan tulkintaan. Laadullisessa tutkimuksessa on monia todellisuuksia.

Tutkimusprosessissamme vahvistettavuutta tukee kahden tutkijan osallistuminen tutkimuksen eri
vaiheisiin. Olemme myo6s pyrkineet kirjaamaan tutkimusraporttimme tutkimuksen vaiheet

selkeasti aiheen valinnasta tulosten kirjoittamiseen, etta lukija voi seurata tutkimuksen kulkua.

May ja Pope (2000) seka Malterud (2001) ja Horsburg (2003) kertovat Kylman ja Juvakan (2007,
129) teoksessa, ettd reflektiivisyys edellyttdd tutkimuksen tekijan tietoisuutta omista
lahtokohdistaan tutkimuksen tekijand. Tutkimuksen tekijan on arvioitava, miten han vaikuttaa

aineistoonsa ja tutkimusprosessiinsa seka kuvattava tutkimusraportin lahtokohdat.

Valitsimme  tutkimukseemme  osallistujat ~ Facebookissa toimivasta  keskusteluryhmasta,
koska tassa ryhmassa toimii tutkittavan aiheen hyvin tuntevia tyypin 1 diabetesta sairastavien

lasten vanhempia. Tutkimusaiheen ja tutkimuskysymysten valintaan vaikuttivat my0s oma
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kokemuksemme diabeetikkolapsen vanhempana ja kiinnostus diabetekseen sen yleistymisen
vuoksi. Naista seikoista huolimatta pyrimme tarkastelemaan tutkimusraporttimme tuloksia

objektiivisesti.

Tuloksia analysoitaessa voitiin pohtia haastattelukysymysten asettelua ja sitd olivatko ne
johdattelevia. Kysymysten asettelusta huomasi, ettd tutkimuksen tekijGilla ei ollut kokemusta
haastattelulomakkeen teosta, esim. kaytimme “onko’- alkuisia kysymyksia. Avoimista
kysymyksista huolimatta tutkimusaineisto oli aika suppea ja kysymysten erilaisella asettelulla

vastaukset olisivat voineet ollakin laajempia ja aineistoa olisi voinut kertya enemman.

Lincoln ja Cuba (1985) mainitsevat, etta siirrettavyys tarkoittaa tutkimuksen tulosten siirrettavyytta
toisiin vastaaviin tilanteisiin. Tutkimuksen tekijan on annettava riittavasti kuvailevaa tietoa
tutkimukseen osallistuneista ja ymparistosta, etté lukija voi arvioida tulosten siirrettavyytta. (Kylma
& Juvakka 2007, 129.) Olemme pyrkineet kuvaamaan tutkimuksemme kohderyhmén ja

tutkimuksemme toteuttamisympariston, joten lukija voi arvioida tulosten siirrettavyytta.

Tutkimusetikassa on monia valinta- ja paatoksentekotilanteita, joita tutkimuksen tekijan on
ratkaistava tutkimusprosessin eri vaiheissa. Tutkimuksen tekemisen eettiset haasteet koskevat
koko tutkimusprosessia suunnittelusta julkaisemiseen asti, ei ainoastaan tutkimuksen toimijoiden
asemaa. (Kylma & Juvakka 2007, 137.)

Pyrimme vastuullisuuteen tutkimusta suunnitellessamme, aineistoa hankkiessamme ja sita
kasitellessamme. Haastattelulomakkeen mukana olleessa saatekirjeessd  kerroimme
tutkimukseemme  osallistuville ~ osallistumisen ~ vapaaehtoisuudesta  ja  vastausten
luottamuksellisesta kasittelysta (lite 1) ja annoimme heille riittavasti tietoa tutkimukseemme
osallistumisesta. Keratessamme aineiston Wepropol- kyselylld Facebookissa vastaajien
henkilotiedot eivat tulleet missaan vaiheessa tutkimuksen tekijoiden tietoon. Emme mydskaan
kysyneet vastaajien taustatietoja, kuten ammattia tai koulutusta. Kyselylomakkeella keratyn

tutkimusaineiston olemme havittaneet asianmukaisesti.

8.3 Tulosten hyodynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksessamme vanhemmat kokivat vertaistuen erittdin merkittavana tukena lapsen
sairastuttua pitkaaikaisesti. Jatkotutkimusaiheena oli mielenkiintoista tutkia vertaistukea
diabeetikkolapsen ja -nuoren kokemana ja myOs sitd, mistd he saavat vertaistukea sita
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tarvitessaan. Lasten osallistuminen tutkimukseen tuo tutkijoille haastetta, havainnointi voisikin olla

hyva ja toimiva tutkimusmenetelma.

Tutkimuksessamme ilmeni, ettd paikallisen diabetesyhdistyksen toiminta on "2-tyypin ja
elakelaispainotteista”. Toisena jatkotutkimusaiheena voisikin tutkia paikallisen vertaistuen

saannin parempia mahdollisuuksia ja kehittamista myos tyypin 1 diabeetikoille.

Hoitohenkilokunnan tiedon lisaaminen vertaistuen piirin ohjaamisessa oli hyvin tarkea ja
merkittava tutkimuksessamme esiin tullut kehittamisen kohde. Kolmantena aiheena olisi
hyodyllista tutkia hoitohenkilokunnan tietamysta vertaistuesta, sen vaikuttavuudesta ja eri

mahdollisuuksista.

8.4 Oman oppimisen pohdinta

Tutkimusprosessimme on sisaltanyt monia vaiheita ja monenlaista osaamista seka huolellista
asiaan paneutumista on ftarvittu tydén etenemisen aikana. Olemme oppineet paljon
tutkimusprosessista ja saaneet tietoa tyypin 1 diabeteksesta seka vertaistuesta. Viitekehyksessa
kayttamaamme teoriatietoa diabeteksesta oli paljon saatavana. Rajasimme sen tyypin 1
diabetekseen ja kuvasimme keskeiset asiat laajasti ja perusteellisesti - sen pohjalta voitiin
helpommin arvioida ja ymmartaa, miksi ja missa tilanteissa vertaistukea tarvittin. Kaytimme
tutkimuksessamme Diabetesliiton Iahteita niiden luotettavuuden ja ajantasaisuuden vuoksi, myos
muissa lahteissa kaytimme samaa kriteeria. Vertaistuesta kertovaa aineistoa ei ollut yhta paljon

saatavana tai se oli vanhempaa, jota emme sen vuoksi tutkimuksessamme juuri kayttaneet.

Saatu tutkimustulos antoi arvokasta tietoa meille tutkimuksen tekijoina ja tulevina sairaanhoitajina
- vanhempien kokemuksista vertaistuesta on hyotya hoitotyon ammattilaiselle vertaistuen pariin
ohjaamisessa. Myds heidan toiveitaan sairaanhoitopiirille vertaistuen kehittamisesta voi
hyodyntaa. Vertaistukea verrattiin tutkimuksessa ammattilaisten antamaan apuun, joten sita

voidaan pitaa siksikin hyvin merkittdvana ja tarkeana.

Olemme tutkimusta tehdessdmme kehittaneet sellaisia taitoja, joista on hydtya toimiessamme

sairaanhoitajina. Olemme jakaneet tehtavia ja kun ty6ta on voinut jakaa, tydmaaraakin on jaettu.

Myos toisen tuki on ollut tarkea silloin, kun tydbmme ei ole edennytkaan toivotulla tavalla. Kun

olemme olleet tdman tutkimuksen parissa yli vuoden, ovat valilla pidetyt tauot avanneet

tutkimusnakyman uudella tavalla. Olemme pysyneet hyvin suunnittelemassamme aikataulussa,

vaikka tiivis opiskelutahti on tuonut oman haasteensa taman tutkimuksen tekoon ja sen
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etenemiseen. Perhe-eldma on vaatinut oman aikansa, mutta on ollut myds voiman antajana.
Puolisoiden tuki on ollut hyvin merkittava ja on auttanut meita tydomme eri vaiheissa ja sen

loppuun saattamisessa, siita [ammin kiitos heille.
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SAATEKIRJE LITE1

Hyvat vanhemmat!

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Oulun ammattikorkeakoulusta Oulaisista. Teemme
opinnaytetyonamme tutkimusta, jonka aiheena on tyypin 1 diabetesta sairastavan lapsen

vanhempien kokemus vertaistuesta.

Tutkimuksemme tavoitteena on saada tietoa vertaistuen merkityksesta vanhemmille lapsen
sairastaessa ja vertaistuen pariin ohjaamisesta hoitotyossa. Tavoitteena on myos selvittaa, onko

tarve vertaistuesta suurempi, jos hoitoon liittyy enemman haasteita

Keraamme vastaajat suljetusta Facebookissa toimivasta diabetes-vertaisryhmasta. Tutkimukseen

vastataan Wepropol- kyselylomakkeen avulla. Toivomme, etta voitte osallistua kyselyymme.

Kuvailkaa kokemianne asioita ja ajatuksianne vertaistuesta. Toivomme, etta vastaatte

kysymykseen kahden viikon kuluessa.

Kaytamme kyselyssa saatuja tietoja vain tutkimustarkoitukseen ja kasittelemme niita ehdottoman
luottamuksellisesti. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja vastauksissa ei tule

kenenkaan henkilotiedot esille.

Mikali haluatte lisatietoja tutkimuksesta, voitte ottaa meihin yhteytta sahkopostilla.

Kunnioittavasti
Saara Katajala Heli Sorvoja
séhkdposti séhkdposti
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KYSELYLOMAKE LIITE 2

Millaisia kokemuksia tyypin 1 diabetekseen sairastuneen lapsen vanhemmilla on vertaistuesta?

Vastatessanne pyydamme pohtimaan

- mista olet saanut vertaistukea?

- milloin tai minkalaisessa tilanteessa sait vertaistukea?

- millaista vertaistukea olet saanut?

- millaista vertaistukea haluaisit saada?

- onko hoitohenkildkunta ohjannut sinua vertaistuen piiriin?

- onko sinulla kehittamisehdotuksia vertaistuesta?
Pyydamme my0ds kertomaan

- onko vastaaja isa vai aiti?

- minka ikdinen diabetesta sairastava lapsi on nyt?

milloin lapsi on sairastunut diabetekseen?

Kiitos vastauksestanne!
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