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1 JOHDANTO

Diabetes on maailmalla nopeasti yleistyva sairaus ja Suomessa sita sairastaa noin 500
000 henkilda (Saraheimo & Sane 2011, 13). Maailman terveysjarjesté WHO luokitte-
lee diabeteksen useaan eri tyyppiin, joista tyypin 1 ja tyypin 2 diabetes ovat yleisim-
mat. Nuoruusian eli tyypin 1 diabetesta sairastaa noin 50 000 henkil6a Suomessa.
Siihen sairastutaan yleensa alle 40 - vuotiaana. (Diabetesliitto ry 2014b.) Diabetes on
aineenvaihdunnan hairio, jossa veren glukoosipitoisuus kohoaa liian korkeaksi, eika
elimisto tuota riittavaa maaraa insuliinia. Perus tavoitteita diabeteksen hoitamisessa
ovat oireettomuus ja paivittdinen hyvinvointi. Normaalin kasvun ja kehityksen tur-
vaaminen, turvallinen hoitotasapaino seka elinmuutosten ennaltaehkdiseminen ovat
myos hoidon tavoitteita. (Keskinen 2011, 372; Saraheimo 2011, 11; llanne-Parikka &
Kallioniemi 2008, 144-145.)

Kasittelemme tassa opinnaytetydssa tyypin 1 diabetesnuorten nakdkulmaa ja mielipi-
teitd omahoidosta, vertaistuesta ja motivoitumisesta diabeteksen omahoitoon. Tut-
kimukseen laadittiin kyselylomake, jossa oli monivalintakysymysten lisaksi kaksi

avointa kysymysta mahdollistaen nuorten omien mielipiteiden ilmaisemisen.

Tutkimuskysymyksina tydssamme ovat: Onko nuorten mielestd vertaistuki merkityk-
sellista hoitoon sitoutumisessa? Millaisia ovat nuorten mielipiteet omahoidosta ja
siihen motivoitumisesta? Tutkimusaiheeseen paadyimme oman kiinnostuksemme ja
henkilokohtaisen tyokokemuksen myo6ta. Diabetesliiton kiinnostus aiheeseen herasi
vhden opiskelijan ammattitaitoa edistdavan harjoittelun aikana ja nain sai yhteistyo

alkunsa.

Tulokkaan (2011, 367) mukaan nuoruuden aikana lyhyessa ajassa tapahtuu suuria
muutoksia seka fyysisessa, etta psyykkisessa kehityksessa. Taman nuorelle tarkean

kehitysvaiheen aikana nuori voi joutua tilanteeseen, jolloin diabeteksen hoitovastuu



ei ole kenelldkaan. Nuoren hoidon siirtyminen aikuisten palveluihin vaihtelee hoito-
yksikoissa. Vanhemmat jaavat pois hoidosta ja vastuu siirtyy vahitellen nuorelle itsel-
leen ja nuori jaa helposti yksin. Itsendistyminen voi olla vaikeaa. (Tulokas 2011, 367,
373; Suomalainen 2013, 70-71.) Nuoren mindkuvasta voi tulla sairauden myo6ta sai-
rauskeskeinen. Nuori voi kokea hapeaa, syyllisyytta ja erilaisuutta, jotka pahimmil-
laan altistaa syrjaytymisen uhalle. Murrosidssa korostuva tarve mukautua vertais-
ryhmansa normeihin, voi johtaa ystavien menettamisen pelkoon ja aiheuttaa hoidon
laiminlyontid. Nuoren kehityksessa esiintyy ristiriitaa, joka asettaa haasteita hoidon
ohjaukselle, koska nuori ei halua erottua joukosta. Tarkoitus on saada nuori ymmar-
tdmaan, etta diabetes on osa elamaa ja hoidon laiminlyénnilla aiheuttaa vain hallaa

itselleen. (Rintala, Kotisaari, Olli & Simonen 2008,134; Suomalainen 2013, 70.)

Rintala ym. (2008, 167) toteavat kirjassaan, etta hoidonohjauksen kehittamiseksi
tarvitaan lisatutkimuksia. Huomio tulisi kiinnittda ohjauksen jatkuvaan kehittami-
seen, ammatilliseen osaamiseen, sekd ohjauksessa kadytettavien menetelmien hallin-

taan.

Salosen (2013, 20) mukaan kokonaisuuden hahmottaminen diabeteksen hoidossa on
vaikeaa, eika tiedon vastaanottaminen takaa ymmarryksen syntymista. Olennaista on
osaava diabeetikko, joka saa onnistumisen kokemuksia ja on innostunut hoitamaan

itsedan. “Innostunut ihminen toimii ja saa onnistuessaan lisda voimia hoitamiseen.”

Pitkaaikaissairautta sairastavilla nuorilla on erityisia terveystarpeita. Ne eivat tule
riittavasti huomioon otetuksi terveydenhuollossa. Nuorten ndakdkulmasta katsoen
keskeinen tavoite on minimoida sairauden vaikutus jokapaivaiseen elamaan ja turva-
ta hyva elamanlaatu. Nuoret haluavat osallistua omaan hoitoonsa liittyvaan paatok-
sentekoon, heidan nakékulmat ja tarpeet huomioiden. Nuoret tarvitsevat erityisesti
heille suunniteltuja materiaaleja seka palveluja. (Vidqvist ym. 2012, 2722- 2723;
Helminen, Viteli-Hietanen & Kinnari 2009, 15.)



Keskeisia teemoja opinndytetydssa ovat sitoutuminen omahoitoon, vertaistuki ja
motivaatio. Omahoidolla tarkoitetaan itsendista toimintaa asiakasldahtdisen hoito-
suunnitelman pohjalta, aktiivista osallistumista oman hoidon ja elintapamuutosten
suunnitteluun ja toteutukseen (Routasalo & Pitkala 2009, 6, 23). Ryhman tarjoama
vertaistuki on saman kokemuksen kokeneen henkilon antamaa vapaaehtoista tukea.
Se tarjoaa nuorelle mahdollisuuden olla vuorovaikutuksessa toisten, samassa ela-
mantilanteessa olevien kanssa. (Tulokas 2011, 372—373; Sosiaaliportti 2014.) Aktiivi-
nen ja vastuullinen itsensa hoitaminen yhteistydssa terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa terveyden edellyttamalla tavalla on hoitoon sitoutumista. Hoitoon sitoutumis-
ta edistaa sisainen hoitomotivaatio ja tuen saaminen vanhemmilta, laakareilta, hoita-

jilta ja kavereilta. (Olli 2008,16.)

2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinnadytetyon avulla on tarkoitus kehittaa diabetesnuorten omahoidon ohja-
usta Yksi Elama- hankkeen kautta. Opinnaytetyon tarkoitus on saada nuorten aani
kuuluviin omahoidon ohjauksen, motivaation ja vertaistuen merkityksen kannalta.
Vastausten pohjalta Diabetesliitto ry:lla on mahdollisuus kehittdaa toimintaansa, joka
olisi nuorten tarpeista lahtoisin. Tutkimustyon kautta saamme nakdkulman ja ym-

marryksen nuorten ajatuksista, joita voimme hyddyntaa kuntoutusohjauksessa.

2.1 Diabetes nuoren elamassa

“Murrosikd on ihana ja ihan kamala juttu. Ilhanaa on kun tietdd, ettei
ole endd mikddn pikkulapsi. Voi tehdd enemmdn asioita ja saada hiukan
enemmdn omaa vastuuta (vililld sekin kylld painaa). Mutta toisaalta
tdssd on noin sata huonoa puolta. Jotkut aikuiset saattavat puhutella
joko liian pieneksi tai vanhaksi. Adnensévystd voi lukea kaiken tekoym-
mdrryksen: “Mind ymmdirrén sinua, tahdon olla ystévdsi. Minuun voit
luottaa, olenhan itsekin ollut nuori” paistaa liian selvdsti tekohymyn Ié-



pi. Mutta nuorethan muuttuvat koko ajan. Ei meitd voi kukaan tajuta.
Muita drsyttévid juttuja on mielialan vaihtelut. En vaan aina pysty hal-
litsemaan itsedni ja joskus jopa toivon, ettd mun sydén muuttuisi ham-
masrattaiksi, jotka voisi 6ljyté kerran kuussa, niin ne toimisivat niinkuin
pitddkin. Joskus mun pdd meinaa haljeta, kun kaikki ihmiset ahtaa mun
pddhdn ihan liikaa asioita yhdelld kertaa. Koulukaverit ja niiden huolet,
omat syddnsurut ja ihan kaikki. Kunto harrastukset (joita mulla on vain
vdhén), kehon sisdiset jutut (menkoista tulee aina vdlilld ihan kamala
selkékipu), ja nykyddn myéds univaikeudet. Niin, ja tietokone. Sité aikui-
set ei tajua, vaikka se on ainoa viiline, jolla mé voin kommunikoida, mun
kavereiden kanssa. Mullakin on oma, isompi kaveripiiri, mutta ne kaikki
on nettikavereita, ja ne asuu jossakin Vesala- Karkkila- Espoo- Kuusamo
-seuduilla. Joku voisi luulla, ettd ne on joitain pedareita, kun sellaisiakin
on, mutta ne on kylld todistetusti oikeita nuoria, ja me tavataan aina
joitakin kertoja vuodessa. Muu kommunikointi kédy koneen vdlitykselld
tai tekstareilla. “ (Tytté 13v, Helsinki. Kirjassa Sinkkonen 2012, 14.)

Talla esimerkilla haluamme tuoda esiin murrosian moninaisuutta ja sitd, miten nuori
voi kokea sen. Sinkkosen (2012, 14) mukaan nuoruudessa yksilon muutokset tapah-
tuvat aivoissa, kehossa ja tunne-elamassa samalla tavalla ja suurin piirtein samassa

jarjestyksessa. Samat kysymykset omasta itsesta, kehityksesta, suhteista ikatoverei-
hin ja vanhempiin askarruttavat aina. Nuorta huolestuttavat oman kehon muutokset
ja se, meneeko kaikki niin kuin pitda. Nuoruusian alkuvaiheessa tapahtuu kehitysta

paljon ja nopeasti kaikilla tasoilla. Nuoruus on intensiivista, tayteldista vaihetta, het-

kessa elamista ja paineita tulee useista suunnista. (Sinkkonen 2012, 14-15.)

Diabeteksen puhkeamisessa ulkoisten laukaisevien tekijoiden merkitys on suuri. Tyy-
pin 1 diabetes puhkeaa, kun ymparistotekijoiden lisdksi altistavana tekijana on periy-
tyva alttius. Tyypin 1 diabeteksessa sisasyntyinen tulehdus eli autoimmuunitulehdus
tuhoaa haiman Langerhansin saarekesoluja, joka johtaa asteittain taydelliseen insu-

liinin puutteeseen. Taman vuoksi diabeetikon elimist6 on taysin riippuvainen pistok-
sina annetusta insuliinista, jota ilman ei voi elda. (Saraheimo 2011, 28—32.) Diabetek-
sen puhkeaminen vaikuttaa nuoren itsensa lisaksi erityisesti lahiperheeseen ja lahei-

siin ihmisiin. Sairauden puhkeamiseen liittyy voimakkaita tunteita, se voi puhjeta



yllattden ja sen hyvaksyminen osaksi elamaa on pitka prosessi. (Marttila 2011, 43-44,

46.)

2.2 Tutkimuskysymykset

Diabeetikon hoito keskittyy yleensa laakari-hoitaja-hoitotiimi sektoriin, sen lisaksi
diabeetikon hoitoa tukee riittava vertaistuki (llanne-Parikka & Kallioniemi 2008, 156).
Tasta syysta halusimme keskittya vertaistuen merkitykseen nuoren omahoidon moti-
voinnissa, hanen omaan motivoitumiseen ja hoitoon sitoutumiseen. Omakohtaisten
kokemusten perusteella noussut huoli ja kiinnostus nuorten kuntoutumisesta, seka
toimeksiantajan toive selvittdaa nuorten tarpeita diabeteksen hoidonohjauksen kehit-
tdmisessa nostivat esiin opinndaytetydmme tutkimuskysymykset:

Onko nuorten mielesta vertaistuki merkityksellista hoitoon sitoutumisessa?

Millaisia ovat nuorten mielipiteet omahoidosta ja siihen motivoitumisesta?

2.3 Tutkimuksen merkitys kuntoutuksen ohjauksen kannalta

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on antaa kuntoutuksen ohjaajille ndkokulmia
pitkdaikaissairaiden nuorten kuntoutuksessa, omahoidon ohjauksessa ja oikeanlaisen
kuntoutuksen suunnittelussa. Sen tarkoituksena on auttaa kuntoutuksen ohjaajaa

hahmottamaan diabetesnuoren hyvinvointia suunnitelmallisen kuntoutuksen tueksi.

Hyvan kuntoutuksen toteuttajana on moniammatillinen tiimi. Kuntoutus on koko-
naisvaltaista, suunnitelmallista, tavoitteellista seka vaikuttavaa. Kuntoutusprosessin
tulee perustua tutkittuihin menetelmiin ja hyviin kaytantoihin. Lisdksi diabetes-
nuoren kuntoutuksen toteutumista ja vaikuttavuutta tulee arvioida. Vaikuttavan kun-
toutuksen edellytys on huolellisesti laadittu hoitosuunnitelma. Diabetesnuoren hy-
vassa kuntoutuksessa yhdistyvat diabeetikon seka hanen laheistensa lisaksi yksilolli-
nen tilanne, olosuhteet, toimintatavat, ammattilaisten osaaminen ja tutkimusnaytto.

(lanne-Parikka ym. 2008, 150.)



3 OMAHOITO, MOTIVAATIO JA VERTAISTUKI DIABETEKSEN HOIDON
“KULMAKIVINA”

Diabetesnuoren omahoito, asenteet ja tietotaito vaikuttavat sairauden etenemiseen
seka hoitotuloksiin. Vaikka diabeteksen omahoito on aktiivista vastuunottoa itsesta,
se on nuorelle vaativaa. Hyvien hoitotulosten saavuttamiseksi edellytetaan hyvaa
diabeteksen tuntemusta seka paivittdisia paatoksia ja valintoja, jotka ovat hyodyllisia

sairauden kannalta. (llanne-Parikka ym. 2008, 153.)

Millerin (2008, 18—19) mukaan motivaatio maaritellaan tarkoituksenhakuiseksi,
myonteisesti suuntautuneeksi, vaihtelevaksi ilmidksi, jonka tarkoituksena on yksilon
paras. Tarkemmin Miller kuvaa motivaation olevan todennakoisyytta tietyn muutos-
strategian aloittamiseen, jatkamiseen ja siihen sitoutumiseen. Yksilon sisdiset tekijat
luovat perustan motivaatiolle, mutta ulkoiset tekijat toimivat sen ehtoina. Motivaatio
ilmenee kaikessa toiminnassa ja sitd muuttaa tai voimistaa muutosprosessin eri vai-

heissa. (Miller 2008, 18-19.)

Vertaistuki lisdd merkittavasti voimavaroja ja intoa seka johtaa parhaimmillaan yksi-
|6iden ja ihmisryhmien voimaantumiseen. Vertaistuen merkitys on suuri, koska sen
avulla nuorelle tulee kokemus, ettei han ole tilanteessaan yksin. Vertaistukitoiminta
mahdollistaa erilaisten perspektiivien avautumisen vertaisten ollessa erilaisissa vai-

heissa omissa kuntoutusprosesseissaan. (Kauppila 2007, 143; Huuskonen 2014.)

3.1 Omabhoito

Omahoito on terveellisista elamantavoista huolehtimista sekd vastuunottoa oman
terveyden edistamisestd. Se on hoitoa, jonka jokainen voi itse itselleen antaa mutta
se suunnitellaan yhdessa ammattihenkilén kanssa. Hyvaan omahoitoon liittyy hyvin-
voinnin yllapitdminen ja eldmanlaadun edistaminen, niin fyysisesti kuin henkisestikin.

Omahoito on omaan tyytyvaisyyteen vaikuttamista ja jokapaivaisissa asioissa omalle



terveydelleen edullisempien asioiden valitsemista. On hyva tiedostaa, ettd omahoito
ja itsehoito ovat kaksi eri asiaa. Itsehoidolla tarkoitetaan vaihtoehtoisten hoitojen,
esim. luontaistuotteiden ja kansanparannuskeinojen, hankkimista ilman ammatti-

henkiloston apua. (Routasalo ym. 2009, 5-6.)

Kansallisessa diabetes ohjelmassa (DEHKO 2000-2010) yhtena tarkedna osa-alueena
on omahoito ja sen tukeminen. Tutkimusten mukaan yksilollisyys on mahdollista si-
sallyttaa osaksi hoitoa, ja padosin diabeetikot osallistuvat itse oman hoitonsa suun-
nitteluun. Omahoitoa tukemaan on kehitetty erilaisia materiaaleja mm. diabetespas-
si, ensitieto lehdet ym. opas materiaalit. Ndiden omahoitoon tukea tuovien materiaa-
lien on tarkoitus saada omahoidolle tavoitteita, ja auttaa seuraamaan sen toimivuut-
ta. Diabetesliiton internet-sivuilta |6ytyva Luotettava- ja tavoitteellinen omaseuranta,
jolla on tarkoitus saada tuloksellisuutta verensokerin omaseurantaan, on koettu hy6-
dylliseksi avuksi omahoitoon niin diabeetikolle etta hanta ohjaavalle ammattilaiselle.
Omahoidon tukemiseksi olisi tarkeda huomioida myos vertaistukitoiminta ja kasvat-
taa sen merkitysta. (DEHKO 2011, 40—41.) Onnistunut omahoito perustuu hyvaan
diabeteksen tuntemukseen. Yksi hyva keino taman tiedon lisdédmiseen on kurssimuo-
toiset kuntoutusjaksot. Kurssit eivat kuitenkaan aina tavoita kaikkia niiden keston,
kiinnostavuuden tai rajoitetun osallistujamaaran vuoksi. Kurssien rinnalla Kelan ke-
hittama kuntoutusmuoto - kuntouttava hoito, tuo lisdd mahdollisuuksia toimivaan
kuntoutukseen ja omahoidon tukemiseen. Kuntouttavan hoidon lyhytkestoisella jak-
solla paneudutaan tehokkaasti hoitoon ja sen onnistumiseen. Naita lyhyita jaksoja on
kuitenkin toteutettava useampia paastakseen pysyviin tuloksiin. (Kallioniemi 2005,

43-44.)

3.2 Omahoitoon sitoutuminen

Pitkdaikainen ladkehoito voi tuntua kuntoutujalle hankalalta ja hdvettavalta, joillekin
ladkkeen kayttaminen voi olla moraalinen kysymys. Pelkka ensitieto ja hoito-ohjeet

eivat riitd kuntoutujan sitouttamiseen. Kun kuntoutuja laiminlyo ohjeista huolimatta
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omahoitoaan, ei syyllistamiselld tai uhkakuvilla saada sitoutumista kehittymaan. Hy-
vaksyva, kuunteleva ja yksilllinen tuki puolestaan edesauttavat kuntoutujan sitou-
tumista hoitoon. Pitkdkestoiset, luottamukselliset hoitosuhteet ovat omahoitoon
sitoutumisen edistdjana antoisimpia. Lisaksi pitda hyvaksya se tosiasia, etta kuntou-
tuja itse on kuitenkin aina se joka paattaa itse omasta hoidostaan. (Pitkala & Savikko
2007, 501-502.) Omahoidon tarkein piirre on saada se nakymaan mahdollisuutena
muutokseen. Asiakkaan oma halu kertoa ajatuksistaan ohjausta kohtaan, ja selkea
nakemys siitd mihin han haluaa omahoidolla pyrkia, luovat hyvat perustat menestyk-
selliselle kuntoutumiselle. Tukemalla asiakasta, ja hanen laheisidan, vahvistetaan
hoitoon sitoutumista. Kannustavan valmennuksen ja tunnepitoisen asenteiden kans-
sa tyoskentelyn puuttumisella on suuri merkitys hoito-uupumuksen syntymiseen.

(Rintala ym., 54-55.)

3.3 Omahoidon ohjaaminen

Erityisesti diabeetikolle omahoito on tarkeda. Takaamalla itse itselleen jokapaivaisen
hoidon, ja huolehtimalla terveydestaan voi diabeteksen hoidossa saavuttaa hyvia
tuloksia. Diabeetikko tarvitsee tukea ja ohjausta omahoitoon. Vertaistukiryhmat seka
ammattilaisten antama hoidonohjaus tuovat omahoitoon motivaatiota, suunnitel-
mallisuutta ja tavoitteellisuutta. (Diabetesliitto ry 2014a.) Onnistunut ohjaus ldhtee
aina kuntoutujan tarpeista. Yhteisymmarryksen luominen, molemminpuolinen arvos-
tus ja yhteistd paamaaraa kohti tyoskenteleminen tulevat nakyvasti esiin laadukkaas-
sa ohjauksessa. Ohjauksessa korostuu ohjaajan oma innostuneisuus, tavoitteiden

selventaminen sekd myonteisten asenteiden luominen nuorille. (Kauppila 2007, 138).

Yhteistydn onnistumiseksi on ensisijaisen tarkeaa, ettd ohjaaja osaa tunnistaa kun-
toutujan yksilolliset tarpeet. Hyva yhteys ohjaajan ja ohjattavan vilille syntyy silloin
kun yksilo- ja ymparistotekijat otetaan laaja-alaisesti huomioon. Tdma vaatii ohjaajal-
ta motivaatiota, aikaa valmistella ja suunnitella tyotdan, seka oikeanlaisia tiloja ja

materiaaleja tyon toteutukseen. Ohjauksen ollessa vaikuttavaa, se nakyy ohjattavan
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elaméanlaadun paranemisena, sitoutumisena omahoitoon, asiakastyytyvaisyytena
terveydenhuollon asiakkuudessa ja parhaimmillaan palvelujen kdyton tarpeettomuu-
tena. (Rintala ym. 2008, 27-28.) Yksil6ohjauksen lisdksi hoitopaikoissa tulee kehittaa
sekd hyodyntada ryhmaohjausta. Riittdvan tuen ja hoidonohjauksen tarjoaminen on

hoitopaikan vastuulla. (llanne-Parikka ym. 2008, 156.)
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Kuvio 1. Ldhestymistavalla on merkitysta diabetesnuoren hoitoprosessissa. Tama
kuvio vertailee kahta erilaista lahestymistapaa. (Meetoo, D. & Gopaul, H. 2005, mu-
kaellen)
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3.4 Kansainvdlinen CCM-malli pitkdaikaissairauksien hoidossa

Hoitointerventioita ja kroonisten sairauksien hoito-ohjelmia tutkimalla USA:ssa on
kehitetty Chronic Care Model (CCM). Mallia kutsutaan Suomessa pitkaaikaissairauk-
sien terveyshyotymalliksi. Suomessa se on kaytdssa mm. erilaisissa hankkeissa seka
terveydenhuollossa Espoossa ja Helsingissa. CCM — mallia kdaytetaan sovelletusti
my0s ainakin Englannissa, Hollannissa ja Tanskassa. (Ruoranen 2012.) Yhdysvaltalai-
sen tutkimuksen mukaan suurimmiksi puutteiksi pitkdaikaissairauksien hoidossa on
havaittu vakiintuneiden kaytanndn ohjeiden noudattamatta jattaminen, hoidon
koordinoinnin ja aktiivisen seurannan puute, seka potilaiden riittdmaton koulutus
oman sairautensa hoitoon. Ndiden puutteiden osalta terveydenhuollon kehittymisen
tulisi vastata potilaiden tarpeisiin aktiivisesti keskittyen potilaan terveyden yllapita-
miseen, pikemmin kuin vastaamaan tarpeisiin vasta sitten kun potilas on sairastunut.
Taman edistamiseksi on Chronic lliness Care kehittdanyt hoitomallin Chronic Care Mo-
del (CCM) jonka perustavoitteina on parantaa terveydenhuoltojarjestelmia yhteiso-,
organisaatio-, kaytannon- ja potilastyon tasolla. Tutkimus- ja kehittamistyon aikana
esiin nousi nelja keskeista aluetta: palveluvalikoima, omahoidon tuki, kliiniset tieto-
jarjestelmat ja paatoksentuki. Tutkimuksen aikana huomattiin, ettd omahoidon edis-
tyminen ja vaikuttavuus toteutuivat parhaiten mita useampi edellda mainituista alu-

eista toimi yhtaaikaisesti. (Improving Chronic lliness Care, 2006—2013.)

Chronic Care Model (CCM)-malli eroaa perinteisista lahestymistavoista korostamalla
potilaan itsehallintoa ja tarjoamalla neuvontaa. Potilaan osallistaminen on keskeinen
tekija hyvin onnistuneessa pitkdaikaissairauden hoidossa. Tehokkaan kroonisen sai-
rauden hallinnan edellytyksend on huomion kiinnittdminen palvelujarjestelmaan ja
sen toimivuuteen. Tiimityohon perustuvalla hoidolla on toistuvasti osoitettu saadun

parhaita tuloksia. (Siminerio, Zgibor & Solano 2013.)
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3.5 Motivaatio ja motivoituminen omahoitoon

Motivaatio ei ole ominaisuus, vaan tietyn, monimutkaisen prosessin tulos, joka voi
vaihdella voimakkaasti. Motivaatioprosessiin vaikuttavat useat eri tekijat, kuten aika-
perspektiivi, olosuhteet, tunteet tai usko omaan vaikutusmahdollisuuteen. Nier-
meyerin ja Seyffertin (2004) mukaan on olemassa yleista ja erityista motivaatiota.
Yleista motivaatiota, jota jokaisella periaatteessa on, luonnehditaan haluna kehittaa
ja saavuttaa jotain tai vaikuttaa johonkin. Jokaisen ihmisen henkil6kohtaiset toiveet
ja tavoitteet vaikuttavat tahan haluun motivoivasti. (Niermeyer & Seyffert 2004, 12—

14.)

Ihmisen sitoutuminen tiettyyn tavoitteeseen vaatii erityista motivaatiota, joka vaikut-
taa ratkaisevasti silhen, miten yksilo edistaa tavoitettaan. Sen lisaksi fyysisten ja
psyykkisten voimavarojen maara vaikuttaa sitoutumiseen. Sitoutumista edistaa tie-
toisuus siitd, etta toiminnalla on mahdollisuus saada aikaan jotain erityista. Sitoutu-
minen muodostuu paatosprosessista, joka mahdollistaa menestymisen. Tavoitteiden
saavuttamiseksi investoitu energia, kyvykkyys, patevyys ja ympariston tarjoamat

edellytykset ovat menestymisen pilareita motivoitumisessa. (Mts. 15-25).

Motivaatio vaikuttaa kayttaytymiseen kolmella tavalla:
1) Motivaatio toimii energianlahteena kayttaytymiselle, jonka perus-
teella ihminen toimii tietylla tavalla.
2) Motivaatio ohjaa kayttdaytymista tiettyyn suuntaan.

3) Motivaatiolla ihminen sdatelee kayttaytymistaan.

Motivaatioon vaikuttavista tekijoista on useita kasityksia. Karkeasti jaettuna suunta-
ukset voidaan jakaa mekanistisiin ja organistisiin. Mekanistisessa lahestymistavassa
motivaatio tekijoina toimivat ulkoiset arsykkeet ja ihmisen fysiologiset tarpeet. Ih-
mista pidetaan passiivisena suhteessa omiin vaikutusmahdollisuuksiin. Sen sijaan
organistisessa lahestymistavassa ihminen on sosiaalisessa ymparistdssa aktiivinen

toimija, jossa han toimii omasta vapaasta tahdostaan. Tall6in ihmisen omat 1dhto-
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kohdat vaikuttavat motivaation syntyyn. (Liukkonen, Jaakkola & Kataja 2006, 12—-13.)
Nuttinin relationaalisen motivaatioteorian mukaan motivaatiolla tarkoitetaan yksil6l-
I3 olevan sisdisen tarpeen ja ulkoisen kohteen valista suhdetta eli ulkoisen maailman
kohteet tyydyttavat ihmisen tarpeita. Kontrollin sijaintiteoriassa mielletaan motivaa-
tion lahtékohdaksi ihmisen oma kontrolli. Oleellista on siis kasitys siita, voiko ihminen
kontrolloida lopputulosta. Attribuutioteorian mukaan motivaatioon vaikuttavat ihmi-
sen selitykset onnistumisista ja epaonnistumisista. Nama selitysmallit voivat olla si-
saisia, ulkoisia, pysyvia, tilapaisia, kontrolloituja tai kontrolloimattomia. N&in ollen
Liukkosen ym. (2006) mukaan optimaalinen motivaatio syntyy onnistumisen koke-
muksesta, johon on vaikuttanut esimerkiksi kyvykkyys ja yrittdminen asian hoitami-

seen. (Mts. 19-21.)

Motivaatioon vaikuttaa myds motivaatioilmasto, eli se kokemuksellinen ilmapiiri so-
siaalisessa ymparistossa, jossa ihminen toimii. Nuoren diabeetikon hoidonohjaukses-
sa motivaatioilmaston kehittymiseen vaikuttaa olennaisesti ohjaajan osuus. Yksilolli-
sella tavoiteorientaatiolla seka toiminnan motivaatioilmastolla on merkitysta siihen,
muodostuuko motivaatio hoidonohjausta kohtaan positiiviseksi tai negatiiviseksi.
(Mts. 27.) Nuorelle merkityksellisia asioita hoitosuhteessa kannustavan ilmapiirin
lisdksi ovat samalla aaltopituudella oleminen, elamantilanteen ymmartaminen, yksi-
I6llisyyden toteutuminen seka nuoren kehityksen ja ian huomioon ottaminen. Henki-
l6kemioiden toimivuus on myds nuorelle merkityksellista. (Olli 2008, 114). Motivoi-
vassa ohjauksessa korostuu muutoksen mahdollisuus, ei pakottaminen. Vapaus itse-
naisiin paatoksiin ja turvallinen, luottamusta herattava ilmapiiri lisda nuoren voi-
maantumista ja sitouttaa itsensa hoitamiseen. Nuoren valmentaminen motivaatioon
mahdollisesti vaikuttavien ristiriitojen tutkimiseen houkuttelee muutokseen ja saa
aikaan tietoisten paatosten tekemistd ja niiden vaikutusten arvioimista. (Turku 2007,

41-43.)

Ihmisen mindkasitys ja itsetunto ovat koetun patevyyden lisdksi motivaatioon liitetty-
ja kasitteita. Itsensa arvostamisella tarkoitetaan sitd arvomaailmaan liittyvaa tietoi-

suutta, jota yksilo kokee osana itsedan. ltsetunto kertoo yleisen kuvan ihmisestd,
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erityisesti sen positiivisista puolista ja siita, mita yksilo ajattelee itsestdan. Mindkasi-
tyksella tarkoitetaan yksilon henkilokohtaista kokemusta itsestdan, joka koostuu eri-
laisista arkielaman rooleista. Koettua patevyytta eli kokemusta omasta kyvykkyydes-
ta koetaan elaman rajatulla, tietylld osa-alueella. Psykologinen minatutkimus osoittaa
edelld kuvattujen tekijoiden vaikuttavan merkittavasti ihmisen kokonaisvaltaiseen
hyvinvointiin. Hyvinvoinnin kannalta ratkaiseva tekija on yksilon subjektiivinen ko-
kemus itsestd ja omasta patevyydestad. Tarkea keino kokonaisvaltaisen itsetunnon ja
patevyyden kokemusten tukemisessa on palautteen antaminen. Merkityksellista on
se, miten palaute annetaan ja millaista se on. Positiivinen palaute voidaan kohdistaa
henkil6on itseensd. Negatiivinen palaute tulee sen sijaan kohdistaa joko suorituk-
seen, rooliin tai ymparistoon. Palaute tulee muotoilla siten, etta nuori kokee olevan-
sa (kuitenkin) hyva. Positiivinen palaute onnistumisesta lisda patevyyden tunnetta ja

vaikuttaa myonteisesti motivaatioon. (Liukkonen ym. 2006, 72—-73, 78-79.)

Kauppilan (2007) mukaan “motivoituminen syntyy sosiaalisissa tilanteissa seka innos-
tavissa vuorovaikutussuhteissa”. Motivoitumisen edistamisessa voidaan hyddyntaa
sosiaalisten mallien kayttamista, joka on sosiokonstruktiivinen tapa. Sosiaalisina mal-
leina toimivat sellaiset nuoren arvostamat henkil6t, joiden aikaansaannoksia nuori
pitda tarkeina ja joihin voi samaistua. Samaistuminen lahtee nuoren omasta halusta
ja se voi lisata sisaistda motivoitumista. Useat nuoret kokevat yhdessa olemisen ja
tekemisen mielekkadksi. Onnistuneen motivoitumisen lahtékohtana on kuitenkin
nuoren oma positiivinen asenne. Hanen tulee ndhda seka hyoty, ettd ilo kuntoutu-

miseen vaikuttavien asioiden oppimisessa. (Kauppila 2007, 138—-139.)

Sosiaaliset suhteet ja niiden myo6tavaikutus motivoitumiseen ovat keskeisia sosiokon-
struktiivisissa motivointitavoissa. Sosiokonstrukstiivisia keinoja motivointiin ovat
esimerkiksi:
e miellekartta (mind mapping); positiivisten oppimiskokemusten muistaminen
seka niihin vaikuttavien henkildiden, asioiden ja paikkojen nimedminen mielle
kartaksi.

e parityoskentely; positiivisten oppimiskokemusten keskusteleminen pareittain.
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e mielikuvatyoskentely; mielikuvissa silmat suljettuina sellaiseen tulevaisuuteen
eteneminen, jossa on tavoiteltava tieto tai taito. Tulevaisuuden, sosiaalisen
aseman ja ympadriston kuvitteleminen mahdolliseksi.

e metafora; mielikuvan tai vertauksen kehittaminen, joka kuvaa oppimista tai

oppimiskokemusta. (Mts. 145.)

Tavoitteet ovat valttamaton ehto motivoitumiselle (Koski-Jannes 2008, 8). Diabetes-
nuorten kuntoutumisessa voidaan hyodyntaa sosiokonstruktiivista oppimiskasitysta
siten, etta diabeteksen hoidossa nuoren tavoitteet asetetaan selkeasti ja mielekkaas-
ti. Monipuolisen ja riittavan informaation saaminen, tulevaisuuden tilojen rakenta-
minen seka kokonaistavoitteen osittaminen auttavat motivoitumisessa, jolloin osata-
voitteen saavuttaminen tapahtuu riittavan matalan suoritusportaan avulla. Sosiokon-
struktiivisessa oppimiskasityksessa tavoitteen saavuttaminen on tarkeaa ja sen on
itsessaan palkkio. Olennaista on sitoutuminen tavoitteeseen. Diabetesnuoren kun-
toutumisessa keskeistad on |6ytaa pitkdkestoinen idea ja sisdinen motivoituminen.

(Kauppila 2007, 136-139.)

Motivoituminen luokitellaan eri tasoihin, joita on viisi. Ensimmainen taso, estynyt
motivaatio tarkoittaa tiedon torjumista, jolloin nuoren oppimissaavutus on heikkoa.
Tunnusomaista talle tasolle ovat valinpitamattomyys ja alitajuinen vastenmielisyys
oppimista kohtaan. Nuorella voi olla keskittymisvaikeuksia, josta voi seurata pakoi-
lua. Taustalla voi olla kielteisia oppimiskokemubksia ja pettymyksia, huono itsetunto
seka osaamisen tunnustamisen puutetta. Toinen taso on hajaantunut motivaatio.
Siina kilpailevat tekijat, kuten harrastukset tai tyo vievat ison osan ajasta. Motiiviristi-
riidat aiheuttavat vahaista panostamista ja oppimistulokset jaavat tyydyttavalle tasol-
le. Olennaista olisi tunnistaa kilpailevat tekijat ja hakeutua sellaisten henkiléiden seu-
raan, joilla on samansuuntaiset tavoitteet. Talléin mahdollistuisi vastavuoroinen kan-

nustaminen.
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Kolmas taso, selviytymismotivaatio kuvaa sitd, etta vaatimuksista yritetaan selviytya
mahdollisimman vahalla. Sanonta; “Menndan siitd, mista aita on matalin.” kuvaa tata
tasoa hyvin. Oppimisessa turvaudutaan pinnalliseen prosessointiin, tavoitteena on
toissijaisen tiedon hyva hallitseminen seka epdaonnistumisen valttdminen. Oppimistu-
lokset kolmannella tasolla jadvat kohtalaisiksi. Sosiaaliset palkkiot onnistuneista suo-
rituksista, kuten toisten antamat kehut ja tunnustukset voisivat toimia selviytymis-
motivaation parantamisen keinoina. Kannustimena ja motivaation tehostamisessa
toimivat myds materiaaliset palkinnot. Neljds motivoitumisen taso on saavutusmoti-
vaatio. Hyvista suorituksista seurannut kunnianhimo luo halua tehda asiat loppuun
asti. Oppimistulokset ovat hyvida. Taman tason luominen edellyttaa tavoitetason pa-
rantamista. Nuori nauttii onnistumisesta ja kohdentaa energiansa yrittamiseen. Sosi-

aaliset kannustukset pitavat tata tasoa ylla.

Viides ja paras motivoitumisen taso on sisdinen motivaatio. Motivaatio kohdistuu
opittavan asian sisdltoon, jolla on henkilokohtainen merkitys. Asenne opittavaa asiaa
kohtaan on suotuisa. Innostava tuki ja lopputuloksen nakeminen motivoivat nuorta
lisaa. Sisaisesti motivoitunut nuori kokee iloa ja myonteisia emotionaalisia kokemuk-
sia, hoitaa itseaan sitoutuneena, syvallisesti kiinnostuneena seka itseohjautuvasti.

(Kauppila 2007, 136-142; Liukkonen ym. 2006, 87.)

Motivaatio
avain
muutokseen

Motivaatio
tehtdvania on sisaltaa
voimistaa useita
motivaatiota ulottuvuuksia

Motivaatio on
prosessi

Ohjaustyyli Motivaatiota
vaikuttaa voidaan
motivaatioon muuttaa

Sosiaalisuus
vaikuttaa
motivaatioon

Kuvio 2. Motivaatioprosessiin vaikuttavia tekijoita. (Miller, W. 2008 mukaellen)
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3.6 Vertaistuki

Vertaistuella tarkoitetaan tassa tydssa sitad vastavuoroista kokemusten vaihtoa, jolla
samassa elamantilanteessa olevat henkilot tukevat toisiaan. Halu kokemusten ja tie-
don jakamiseen tapahtuu kunnioittavassa ilmapiirissa ja tasa-arvoisesti. (Huuskonen

2014.)

Yksi jarjestojen tarkeimmista toimista on vertaisuus ja sen tukeminen. Muilta saatu
kannustus ja myoOnteiset vaikutukset itsensa hoitamiseen tukevat kuntoutumista.
Sairauden hyvaksyminen on helpompaa samaa sairastavien kesken ja toisilta oppimi-
nen motivoi omahoitoon. Vertaistuen arkipaivaisyys tekee kuntoutumisesta ainutlaa-
tuista ja mahdollistaa sdilyttamaan omaehtoisuuden eri tavalla, kuin kdaynnit ammat-

tilaisen vastaanotolla. (Kittila 2008, 718.)

Vertaistuen toteuttamistapoja seka paikkoja on useita ja sita toteutetaan vaihtelevis-
sa ymparistoissa. Se voi tapahtua kahden kesken, esimerkiksi vertaistukihenkilo -
toimintana. Vertaistukiryhmissa ohjaajana voi toimia vertainen, ryhman jasen, koulu-
tettu vapaaehtoinen tai ammattilainen. Vertaistukeen on mahdollisuus my6s sosiaa-
lisessa mediassa tai muussa verkko-toiminnassa. Vertaistuki voi olla omaehtoista,
kansalaislahtoista toimintaa, jarjestdjen tai yhteisdjen organisoimaa, kolmannen sek-
torin ja ammattilaistahojen yhdessa jarjestamaa toimintaa tai ammattilaistahon toi-
mintaa, joka on osa asiakkaan palveluprosessia. (Huuskonen 2014.) Merkittavaa on
myo0s se, etta vertaisuuden kautta nuorelle tulee mahdolliseksi ystavyyssuhteiden
rakentaminen, uuden sisallén saaminen elamaan seka yhdessa olemisen ja tekemisen

kokemukset. (Kauppila 2007, 143; Huuskonen 2014.)

Kansainvalisen Diabetesjarjeston (IDF) julkaisussa (Wientjens, 2008) tuodaan esiin
kuinka yksi suuri diabetesnuoren elamanhallinnan haaste ja jopa yhteiskunnallinen
este on heiddan kokemansa syrjaytetyksi tulemisen tunne. Tahan eivat voi apua tuoda
mitkdan terveydenhuoltojarjestelmat, vaan parhaiten avun voi saada vertaistuesta.

Vertaistuki ei kuitenkaan korvaa tai voi kilpailla terveydenhuollon henkil6stén amma-
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tillisen osaamisen kanssa. Vertaistuki ja ammattiapu ovat eri asioita, mutta voivat
toimia rinnakkain ja tukea toistensa vaikutuksia (Huuskonen 2014). Vertaistuen luo-
ma vuorovaikutuksellisuus on erittdin arvokasta, koska paivittdin diabeetikot joutu-
vat tekemaan paatoksia sairautensa suhteen ilman terveydenhuollon ammattilaisten
palveluja. Vertaisuudessa oman ikdisten kanssa jaettu oppiminen ja kannustus tule-
vat esiin tavalla, jolla on suurempi kapasiteetti ja ymmarrys kuin kenelldkdan muulla,
mukaan lukien terveydenhuollon asiantuntijat. Nadin vertaistuki-interventiot voivat
kohentaa diabeetikon omahoitoa ilman etta kuntoutuja kokee sen raskaana. (Wient-

jens 2008, 46—45.)

HYOTYJA

e vastavuoroisuus

e konkreettisen tiedon, vinkkien, elamysten ja kokemusten jakaminen
e yhteenkuuluvaisuus, tunne ettei ole yksin tilanteensa kanssa

e ainutlaatuisuus

e uudet nakdkulmat

e uusien ystavyyssuhteiden syntyminen

e tukee hyvinvointia ja jaksamista

e myodtatunto

Kuvio 3. Vertaistuen hyodyt. (Estery 1996-2014, mukaellen)

HAASTEITA

e sdilyttaa tasa-arvo ja yllapitaa vastavuoroisuus

e ystdvyyden ja vertaisuuden erottaminen

e yksityisyyden suojaaminen

e joustavien rajojen asettaminen

e yli-osallistumisen tunnistaminen

e kaavoihin kangistuminen

e asenteiden ja kulttuurin huomioiminen

e huono saatavuus, pitkat valimatkat

e jdrjestdjien arvojen ja rahoittajan tarpeiden kohtaaminen

Kuvio 4. Vertaistuen haasteet. (O’Hagan 2011, mukaellen)
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3.7 Esimerkkejad vertaistuen toteutumisesta

1) Hyvana esimerkkina vertaistuen merkityksesta omahoitoon sitoutumisessa on
Nuorten Diabetesyhdistys ry, jonka toiminta kehittyy nuorten tarpeista ja mielenkiin-
non kohteista, kuitenkin pysyen koko ajan tiiviisti diabeteksen hoidon edistamisessa.
Tutkimuskyselyyn liittyen teimme yhteisty6tda Nuorten Diabetesyhdistys ry:n jasenten
kanssa vierailemalla Helsingissa toukokuussa 2013 heidan jarjestamalla diabetes illal-

lisella.

“NDY ry:n toimintaan tutustuessa sai huomata kuinka ndma nuoret ovat pystyneet
kdadantamaan pitkaaikaissairauden harrastuksekseen, ja jopa intohimokseen. Yhdistyk-
sen nuorilla on ainutlaatuinen sisapiiri, jonka huumori ja slangisanasto jattavat ei-
diabeetikon kovin ulkopuoliseksi. lllanviettoon osallistuneet diabetesnuoret kertovat
mm. lempinimettelyikseen Ykkostyypin ja Sokerivammaisen. He esittelevat iloisina
toisilleen diabetes-tatuointejaan, uutta pumppuaan ja nauravat paljon. Kysyttdessa
missa muodossa he toivoisivat meidan ilmaisevan sairausryhmaansa opinnaytetyds-
samme he tyrmadvat ilmaisun: “diabetesta sairastava nuori” heti alkuunsa. Selityk-
seksi saadaan, etteivat he suinkaan koe olevansa sairaita pitkdaikaissairaudestaan
huolimatta. Yhteenkuuluvaisuuden tunne on suuri, siitd kertoo se ettd mukana on
myos “yli-ikdisia” osallistujia, yhdistyksen toiminta on tarkoitettu 18-30 vuotiaille.
Kansainvalisyys kiinnostaa, talla kertaa mukana illallistamassa on kaksi Suomessa
vierailevaa nuorta diabeetikkoa Italiasta. Yhdistyksen toimintaa perustuu mukavaan
vhdessdoloon ja suosituimmiksi tapahtumiksi kerrotaan yhteiset mokkiviikonloput ja
risteilyt. Erds jasenista kertoo aluksi kauhistelleensa ajatusta siita, etta pitdisi [ahtea
johonkin leirille tuntemattomien ihmisten kanssa ihan vaan siksi, etta heilla kaikilla
sattuu olemaan diabetes. Sittemmin omaehtoisesti yhdistyksen toimintaan mukaan
|6ydettydan onkin ennestdan tuntemattomiin diabetesnuoriin tutustuminen sujunut
luontevasti. Yhteytta toisiin jaseniin eri puolilta Suomea pidetdan Irc-gallerian kautta,

ja sieltd moni onkin l6ytényt ensimmaiset kontaktit yhdistyksen jaseniin.”
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2) Sittemmin sosiaalinen media on laajentanut kenttdansa, ja mukaan on tullut mm.
Facebook, Instagram ja Twitter. Facebook-sivun tarkoitus on mm. antaa tukea nuoril-
le aikuisille diabeetikoille. Sivuilla jarjestetdaan mm. verensokeri-bingo, esitetdaan ky-
symyksia diabetes-kokemuksista ja jaetaan informaatiota. Taméan yhdistyksen toimin-
taa seuratessa saa selkedn osoituksen siita, kuinka vertaistuella on positiivinen mer-
kitys sairauteen suhtautumisessa seka kiinnostuksessa omahoitoon, ja kuinka paljon

vertaisuus antaa voimavaroja pitkaaikaissairauteen. (NDYry 2014a.)

3) Uotilan artikkelin “Pizza maistui - diabetes arsytti” (2013) mukaan Jorvin sairaalan
lastentautien poliklinikalla jarjestetty diabetesta sairastavien nuorten poikien ryhman
kokemukset vertaistuesta olivat hyvia. Pojat innostuivat erityisesti Suurin Pudottaja-
haasteesta, jossa pitkdaikaisverensokeriaan parhaiten korjannut sai lahtéruutupaikan
viimeisen tapaamiskerran mikroautokilpailussa. Kokemuksinaan ryhmaan osallistu-
neet kertoivat mukavaksi asiaksi yhteenkuuluvaisuuden tunteen. Toiminnallisuus oli
ryhman parasta antia, vaikka diabetes ja keskustelut siita kulkivat tiiviisti mukavan
yhdessa olon rinnalla. Ryhman kokoontumiset jarjesti kuntoutuksen ohjaaja. (Uotila,

2013.)

4 KUNTOUTUSOHJAUS DIABETESNUOREN KUNTOUTUMISESSA

Kuntoutusohjaus on vuorovaikutuksellista, tavoitteellista toimintaa, jota toteutetaan
asiakaslahtoisesti. Kuntoutusohjauksessa kuntoutuksen ohjaaja ohjaa, neuvoo seka
selvittda sairaudesta tai vammasta aiheutuvia fyysisia, psyykkisia ja sosiaalisia on-
gelmia. Tyohon kuuluu vammaisen henkilon kuntoutumista ja sosiaalista toimintaky-
kya edistavat tukitoimet sekd vammaisen henkilon perheeseen ja ymparistéon koh-
distuva ohjaus. Ty0 sisaltda konkreettisia toimia kuntoutujan rakenteellisten esteiden
poistamiseksi, jotta kuntoutujan kuntoutusprosessin eteneminen ja tarkoituksenmu-

kaisuus voidaan turvata. Kuntoutusohjauksella pyritdan lisédamaan pitkaaikaissairaan
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tai vammaisen henkilén mahdollisuuksia mahdollisimman itsendiseen eldamaan. Kes-
keistd on arjen sujuminen seka kuntoutujan ja hanen laheistensa hyvinvoinnin, ela-

manlaadun seka sosiaalisen toimintakyvyn lisddminen. (Kuntoutusohjausnimikkeisto
2010, 7; Sosiaaliportti 2014.) llanne-Parikan ja Kallioniemen mukaan diabetesnuoren
kuntoutuksessa on tarkeaa nuoruusian kehityksen tukeminen, ammatinvalinnanoh-

jaus seka opiskeluun ja tydelamaan orientoiminen (Rissanen ym. 2008, 151)

Kuntoutuksen ohjaaja kadyttaa tyossaan erilaisia menetelmia. N&illa tyota edistavilla
valineillda voidaan helpottaa mm. tyon jasentelyd, toimintakyvyn luokittelua ja tavoit-
teiden laatimista. Menetelmien kaytto tuo tyoskentelyyn yhdenmukaisuutta ja hel-
pottaa moniammatillista verkostoty6ta. Alla esiteltyjen menetelmien kayttaminen
vaatii niihin kouluttautumista, jotta niita voidaan hyédyntaa kuntoutuksen ohjaami-

sessa tarkoituksenmukaisesti.

4.1 Kuntoutusohjausnimikkeistd, ICF ja GAS diabetesnuoren ohjauksessa

Kuntoutusohjausnimikkeiston tarkoituksena on mm. helpottaa kuntoutuksen raken-
teellista kirjaamista ja seurantaa. Sen avulla voidaan maaritelld kuntoutuksen sisal-
toa, merkitysta ja seurantaa. 16—25 vuotiaan diabetesnuoren kuntoutuksen ohjaami-
sessa voi kuntoutusohjausnimikkeisto olla kaytossa melko lailla koko laajuudessaan
esim. yksiloohjauksessa aina RK110 Asiakkaan tilanteen selvittamisesta ja arvioinnis-
ta, RK240 Ammattiin ja ty6elamaan liittyvaan ohjaukseen. tai ryhmaohjauksessa
vaikkapa RK250 Ensitiedon antamisesta RK621 Kouluttajana toimimiseen. Ryhmien
valmisteluihin ja toteutukseen kdytetaan useita nimikkeiston koodeja paaotsikoista:
RK4 Koordinointi ja yhteistyotehtdvat sekd RK9 Hallinto ja kehittaminen. (Holma
2010, 3-)

Kuntoutuksen ohjaaja voi kdyttaa ICF listausta nuoren diabeetikon kuntoutuksessa,
kun luonnehditaan kuntoutujan kykya selviytya sosiaali- tai terveydenhuollon vuoro-

vaikutustilanteissa. Laajemman ICF- ydinlistan kuvaus tehddaan moniammatillisesti.
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Nuoren diabeetikon kanssa moniammatilliseen tydoryhmaan voi kuulua esim. kuntou-
tuksen ohjaaja, laakari, diabeteshoitaja, ravitsemusterapeutti jne. ICF:n yleisesta
ydinlistasta diabetesnuoren kuntoutuksen tueksi voisi poimia esim. Tunne-elaman
toiminnot b152, Omasta terveydesta huolehtiminen d570, tai Intiimit ihmissuhteet
d770. Tyoskentely syventyy kun ydinlistauksessa pureudutaan ymparistoétekijoihin
mm. Lahiperhe, Ystavat, Terveydenhuollon henkildston asenteet. (Yleinen ydinlista

2013.)

Asiakaslahtoinen GAS-menetelma toimii mittarina yhdessa asetetuille kuntoutuksen
tavoitteille. GAS-menetelmalla tehty tavoitteiden laadinta auttaa kuntoutujaa miet-
timaan ja tunnistamaan omia tavoitteitaan. Kuntoutuja itse voi myo6s maaritella kuin-
ka monta tavoitetta han itselleen asettaa. GAS- tavoitteiden asetteluun ei kulu pitkaa
aikaa, ja sen arvioiminen on helppoa. Arviointi tehddan yhdessa kuntoutujan kanssa
etukateen sovittuna ajankohtana. Tavoitteiden maarittelemisessa on tarkeaa hyva
vuorovaikutus seka realististen tavoitteiden tunnistaminen. Tavoitteiden tulee olla
tarkoituksenmukaisia, ja aikataulun sopiva niiden saavuttamiseksi. Tarkeiden tavoit-
teiden I6ytamiseksi kuntoutuksen ohjaajan innostava tyyli edesauttaa kuntoutujaa
onnistumaan tassa tehtavassa. Hyvin onnistuakseen myoés GAS-menetelma hyotyy

moniammatillisesta yhteistyosta. (THL 2011-2014.)

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Opinndytetyon aihe sai alkunsa syksylla 2012 yhden opiskelijan ammattitaitoa edis-
tavan harjoittelun aikana Diabetesliitto ry:ssa, jossa nuorten diabeetikoiden tarpeet
hoidonohjauksen kehittamisesta tulivat selkeasti esille. Samaan aikaan toinen opiske-
lijoista oli suorittamassa harjoitteluaan Jorvin sairaalassa lasten diabetes-
kuntoutuksen ohjaajan kanssa. Tuon harjoittelujakson aikana toteutetun diabetes-

nuorten vertaistukiryhman suunnittelussa ja toteutuksessa mukana oleminen heratti
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kiinnostuksen liittya mukaan tdhan opinndytetydhon. Kolmannen opiskelijan mielen-
kiinto opinnaytetyon aihetta kohtaan herasi tyéelaman kautta, tydskenneltydan 3-
vuotiaan ja 7- vuotiaan diabeetikon avustajana. Lisdksi opiskelijoiden omakohtaiset
kokemukset vahvistivat aiheen tarpeellisuutta. Aloitimme tyostamaan opinndytetyo-
ta ryhmana tammikuussa 2013. Opinndytetydn aihe on muokkautunut ja tarkentunut

opinnaytetydprosessin vaiheiden aikana.

Yhteistyo Diabetesliitto ry:n kanssa alkoi Yksi Elama - hankkeen projektipaallikon ja
projektisuunnittelijan tapaamisella helmikuussa 2013 Tampereella, jossa tarkennet-
tiin toimeksiantajan toiveita ja tavoitteita tutkimukseen liittyen. Samalla meille esitel-
tiin Yksi Elama -hanketta, joka on Aivoliitto ry:n, Suomen Diabetesliitto ry:n ja Suo-

men Sydanliitto ry:n yhteinen terveyden edistamisen hanke vuosille 2012-2017.

Opinndytetyon alkuvaiheiden aikana tutkimukselle haettiin Kelan tutkimusosaston
eettiseltad toimikunnalta lausuntopyyntda tutkimuksen toteuttamiseksi, jossa oli liit-
teenad tutkimussuunnitelma, saatekirje ja haastattelulomake. Nopeasti saatu paatos

oli tutkimusta puoltava.

Opinnadytetyon aikataulua viivastytti Diabeteskurssin peruuntuminen kesakuulta
2013, jolla kysely oli tarkoitus toteuttaa. Kyselytutkimuksen toteuttaminen siirtyi
marraskuulle 2013. Kyselymme hyvasta vastaanotosta johtuen innostuimme laajen-
tamaan tutkimusta hiukan lisaa sahkoisen kyselylomakkeen muodossa. Kysely oli

avoimena Nuorten Diabetesyhdistys ry:n Facebook -sivuilla n. 3 viikkoa.

Kyselyiden toteuttamisen jalkeen keskityimme teoriatiedon hankkimiseen, opinnay-
tetyon kirjoittamiseen ja tutkimuskyselyn vastausten analysoimiseen. Tutkimus-
kyselyn vastaukset toimitettiin koottuna toimeksiantajalle Diabetesliitto ry:lle jo en-

nen opinndytetyon valmistumista.
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5.1 Tutkimus kyselylomakkeen avulla

Maarallinen eli kvantitatiivinen tutkimus on tieteellisen tutkimuksen menetel-
masuuntaus, joka perustuu kohteen kuvaamiseen ja tulkitsemiseen tilastojen ja nu-
meroiden avulla.

Maarallisessa tutkimuksessa ollaan kiinnostuneita erilaisista luokitteluista, syy- ja
seuraussuhteista, vertailusta ja numeerisiin tuloksiin perustuvasta ilmion selittami-
sestd. Maaralliseen menetelmasuuntaukseen sisdltyy runsaasti erilaisia laskennallisia

ja tilastollisia analyysimenetelmia. (Avoimen yliopiston Koppa 2014.)

Tutkimusmenetelmana kaytettiin kontrolloitua kyselya (Liite X), johon vastasivat seka
nuorten kurssille osallistuneet, etta Nuorten Diabetesyhdistys ry:n Facebook- ryhman
nuoret diabeetikot. Kysymykset olivat puhekieltd, koska meilla oli vakaa kasitys siita,
ettd ndin saamme totuudenmukaisempia vastauksia nuorilta ja motivoitua heidat
osallistumaan. Kysely testattiin etukdteen kohderyhmaan kuuluvalla henkilolla ja
saadun palautteen mukaan teimme muutoksia. Tutkimuskysely sisalsi 12 monivalin-
takysymysta, joissa oli valmiit vastausvaihtoehdot sekd kaksi avointa kysymysta, joi-

hin vastaaja saattoi kirjoittaa ajatuksiaan.

Kyselya valmisteltiin my6s perehtymalla nuorten diabeetikoiden ajatuksiin tehden
yhteistyota Nuorten Diabetesyhdistys ry:n kanssa kevaalla 2013. NDY ry:n nuoret
antoivat ndkokulmia kysymysten asetteluun ja raottivat diabetesnuorten ajatusmaa-

ilmaa, jotta tavoitteemme kyselyn toteutumiseen liittyen mahdollistuivat.

5.2 Mittarin rakentaminen ja aineiston hankinta

Tutkimuskyselyn toteutuksessa oli ldasna Diabetesliitto ry:n projektisuunnittelija, joka
jakoi kyselylomakkeet diabeteskurssin osallistujille. Projektisuunnittelija tapasi 11
nuorta kyselyn puitteissa 8.11.2013 klo 9. Heille kerrottiin lyhyesti kyselyn tarkoituk-

sesta, opinndytetyon tekijoistd ja kyselyyn vastaamisen vapaaehtoisuudesta. Nuoret
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olivat ryhmaytyneet viikon aikana ja siksi ajankohta kurssin viimeisena aamuna oli
hyva kyselylle. Kyselyyn kului aikaa noin 20 minuuttia. (Wirta 2013.) Tutkimuskysy-
mykset jaettiin sahkdisella Webropol- kyselytyokalulla Nuorten Diabetesyhdistys ry:n
Facebook-ryhmadssa, jossa tutkimukseen saatiin 910 vastausta lisda. Kaiken kaikkiaan

vastauksia saatiin 21 (n=21).

Tutkimustulokset esitetdaan suoralla jakaumalla, jonka avulla tarkastellaan yksittaisen
kysymyksen jakautumista eri vaihtoehtojen valille (Kananen 2010, 104). Avoimet ky-
symykset (2 kpl) kaytiin lapi ja pyrittiin I6ytamaan niista keskeisimmat vastaukset.
Tuloksissa esitelladan haastateltavien vastaukset tasmallisesti. Vastaukset esitetaan

tutkimuskysymysten mukaisessa jarjestyksessa.

5.3 Tutkimuksen analysointi

Opinndytetydmme palautetut kyselylomakkeet on numeroitu jarjestelmallisesti ja
tutkimusaineiston kaikki vastaukset on luettu ennen tilastointia. Tutkimusaineisto ei
sisaltanyt virheellisia tai epaasiallisia vastauksia. Vastaukset on tallennettu tasmalli-

sesti samanlaisina kuin vastaajat ovat ne kirjoittaneet.

Aineiston kasittely tarkoittaa kaikkien kyselylomakkeiden tarkistamista ja tallentamis-
ta sellaisessa muodossa, etta niitd voidaan tutkia numeraalisesti kdyttden apuna tau-
lukko- tai tilasto-ohjelmia. (Vilkka 2007, 106.) Kontrolloidun kyselyn kysymykset ana-
lysoitiin tilastollisesti ja tulokset esitettiin vastaajamaadrien mukaan Excel 10 - tauluk-
ko - ohjelmaa apuna kayttaen. Avointen kysymysten tekstiaineistosta nostettiin esille
vastausten padatuloksia sekd poikkeavuuksia. Avointen kysymysten vastausten maara

ei ollut riittava sisallon analyysiin.
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6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tassa kappaleessa kaymme lapi tutkimuskyselyn kysymyksia niihin annettujen vasta-
usten kautta. Vastausten maarat vaihtelevat eri kysymysten kohdalla johtuen siit3,

etta monivalintakysymyksissa oli mahdollisuus valita 1- 3 vastausvaihtoehtoa. Osassa
kysymyksista ei vastauksien maara ole sama kuin vastaajien maara, koska muutamat

vastauskohdista oli jatetty tayttamatta.

6.1 Kohderyhman taustatiedot

Diabetesliitto ry:n Nuorten kurssilla kyselyyn vastasi 11 nuorta ja sahkdiseen kyselyyn
vastasi 10 nuorta. Taytta varmuutta meilla ei ole sahkoisen kyselyn vastaajista etta
ovatko he todella kohderyhmaan kuuluvia. Kysely toteutettiin Nuorten diabeetikko-
jen yhdistyksen Facebook- sivujen kautta. Vastaajien keski-ika oli 20,8 vuotta ja vas-

taajista 16 oli tyttdja ja 5 poikaa.

6.2 Tutkimuskyselyn yhteenveto kysymyksittdin

Onko sulla tavoitteita itsellesi diabeteksen
hoidon suhteen?

« entiedd, mitd tarkoitetaan
= oon harkinnu

# oo, terveydenhuollon henkild on..

= oo, oon asettanut ne yhdessa..

] 2 4 G 8 10 12 14 1 18
Vastauksia 21

Kuvio 5. Nuorten oma ajatus hoidon tavoitteista.
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Vastauksista kdy ilmi, etta kuusitoista nuorta on asettanut tavoitteet diabeteksen
hoitoon yhdessa ammattilaisen kanssa. Nelja nuorta on harkinnut tavoitteiden aset-
tamista, mutta syysta tai toisesta tavoitteet on vielda tekematta. Yhdelle vastaajista
on terveydenhuollon ammattihenkilé kertonut mitkd hanen tavoitteensa hoidon suh-

teen ovat. (kuvio 5)

Jos sulla ei ole tavoitetta, auttaako sen
asettamisessa ja saavuttamisessa?

s jonkun muun tuki

= entanitse tukea tavoitteissa
= perheenjdsenen tuki

s lkaverin tuki

=  kuntoutuksen ohjaajan eli..

= omahoitajan tuki

# toisen diabeetikon tuki

0] 1 2 3 4 5 = 7
Vastauksia 18

Kuvio 6. Tuen tarve tavoitteiden asettamisessa ja saavuttamisessa.

Toisen diabeetikon tuki tavoitteiden asettamisessa ja saavuttamisessa on vastaajille
tarkeintd, kuusi vastaajaa kokee nain. Viisi nuorta saa perheenjdsenilta tukea ja kaksi
nuorta saa tukea kavereilta tavoitteiden asettamiseen seka niiden saavuttamiseen.
Nelja nuorta kokee omahoitajan tuen merkitykselliseksi. Vastaajista yksi ei koe saa-
vansa tukea tavoitteiden asettamisessa ja niiden saavuttamisessa. Vaihtoehdoista

kuntoutuksen ohjaajan tuki ei saanut yhtaan vastausta. (kuvio 6)
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Onko joku neuvonut, miten liikkunta vaikuttaa
verensokeriin?

s joku muu?

s 2 kukaan

= kuntsari
s terkkari
= hoitaja
s |33kari
0 2 4 B 8 10 12
Vastauksia 30

Kuvio 7. Liikunnan vaikutuksen tietamys diabeteksen hoidossa.

Saaduista vastauksista yhdelletoista nuorelle on joko laakari tai hoitaja neuvonut
liilkuntaan ja sen merkitykseen liittyvia asioita. Kaksi nuorta on saanut edelld mainit-
tua neuvontaa terveydenhoitajalta ja yksi nuori kuntoutuksen ohjaajalta. Viisi nuorta

kokee jaaneensa ilman ohjausta. (kuvio 7)

Mita verensokerin seuraaminen sulle tarkoittaa?

=  |otain muuta
= mittaa ja s438t43 insuliiniannosta

= mittaa ja kirjaa tulokset ylos

0 2 4 6 g8 10 12 14 16
Vastauksia 22

Kuvio 8. Verensokerin seurannan tarkoitus.

Neljalletoista nuorelle verensokerin seuraaminen tarkoittaa verensokerin mittaamis-
ta ja mittaustuloksen kirjaamista. Vastaajista kahdeksan mittaa ja sen lisaksi saataa

insuliiniannosta mittaustuloksen mukaisesti. (kuvio 8)



= oo, mua ei haittaa, jos joku nakee

= mittaan, mutta en toisten ndhden

Mittaatko verensokeria julkisilla paikoilla?

= muualla
= mittaan kotona

en mittaa julkisilla paikoilla

esim. vessassa tai pukkarissa

o

2

a

6 & 10 12 14 16 13

Vastauksia 21

Kuvio 9. Suhtautuminen verensokerin mittaukseen.
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Seitsemdntoista nuorta kokee verensokerin mittaamisen julkisilla paikoilla niin, etta

nuorta ei haittaa jos joku toinen ndkee. Nelja vastaajista haluaa mitata verensokerin

niin, ettei muut sitd nae. (kuvio 9)

Millainen diabetes-nuorten toiminta kiinnostaa,
johon osallistuisit?

= joku muu

= facebook, IRC-galleria, twitter tai..

koko perheen viikonloppu

e Aiti-tytar fisd-poika-vikonloppu

viikoittainen toimintakerho
= nuoren laivaristeily

s |eint, kurssit

& B 10
Vastauksia 32

12

14

Kuvio 10. Nuorten kiinnostuksen herattavaa toimintaa.
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Kolmetoista nuorta ilmaisee kiinnostuksensa leireja ja kursseja kohtaan. Laivaristeily
innostaisi yhteiseen toimintaan kahdeksaa nuorta ja kahdeksan vastaajaa olisi kiin-
nostunut sosiaalisen median kautta jarjestettyyn toimintaan. Yksi nuori on kiinnostu-
nut viikoittaisesta toimintakerhosta ja yksi nuori kokee halukkuutta aiti- tytar / isa-
poika viikonloppuun. Joku muu toimintamuoto kiinnostaa yhta vastaajaa, jota ei ole

erikseen nimetty. (kuvio 10)

Kiinnostaako sua tietdd koulusi / harrastuksesi muut
diabeetikot?
& en tieda
CE-T
= |00
8] 2z 4 B 3 10 1z
Vastauksia 20

Kuvio 11. Kiinnostus vertaistukeen koulussa/ harrastuksissa.

Yksitoista on kiinnostunut tietdm&an koulunsa / harrastuksensa muista diabeetikois-
ta. Kuuden vastaajan mielesta ei ole tarpeen tietaa toisista diabeetikoista. Lisdksi

kolme vastaajaa ei tieda haluavatko he tietda muista diabeetikoista. (kuvio 11)

Onko diabetes sulle?

= otain muuta
= rajoite
= sairaus

= elaméantapa

s 033 sinua

(4] 2 4 B 2 10 1z
Vastauksia 21

Kuvio 12. Nuorten tapa suhtautua diabetekseen.
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Yksitoista nuorta kokee diabeteksen olevan osa itsea ja kaksi suhtautuu siihen ela-
mantapana. Kuusi nuorta antaa vastaukseksi, ettd diabetes on heille sairaus ja yksi
nuori kokee sen rajoitteena. Yksi vastaaja ei osaa vastata millaiseksi kokee diabetek-

sen. (kuvio 12)

Mika hoidonohjauksessa lisdaa motivaatiota
hoitamaa itseasi?

*  joku muu

# oman tavoitteen saavuttaminen

= tietojen ja taitojen oppiminen

= onnistumisen huomioiminen

»  kuulumisten kysyminen

e« ¢ttd saan vaikuttaa omaan hoitoon

s tasavertainen juttelu

o ystavillinen 138kan

= ystavallinen hoitaja

o 1 2 3 4 5 B 7
Vastauksia 38

Kuvio 13. Hoidonohjauksen motivaattorit.

Kuusi vastaajaa kokee motivaatiota lisdavana tekijana ystavallisen hoitajan, kuusi
heista kokee ystavallisen ladkarin lisddvan motivaatiota ja kuusi, etta itse saa vaikut-
taa omaan hoitoon. Oman tavoitteen saavuttaminen motivoi viittd vastaajaa. Tieto-
jen ja taitojen oppiminen motivoi neljaa, samoin neljaa vastaajaa motivoi onnistumis-
ten huomioiminen ja nelja koki tasavertaisen juttelun olevan hyva motivointikeino.

Lisaksi kolme nuorta vastasi kuulumisten kysymisen motivoivaksi tekijaksi. (kuvio 13)
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Kiinnostaako sua ryhmanohjaus?

=« entiedd, mitd se tarkoittaa

= & oo kokemusta r
s g

= joo, jos on tuttuja mukana

® oo, jos tietdd ennalta mista..
s joO

0 2 4 B B8 10
Vastauksia 21

Kuvio 14. Ryhmanohjauksen kiinnostavuus.

Yhdeksaa diabetesnuorta kiinnostaa ryhmanohjaus ja nelja ilmaisee kiinnostuksensa
ryhmanohjaukseen, jos aihe on ennalta tiedossa. Kuudella ei ole kokemusta ryh-

manohjauksesta ja kaksi vastaajaa ei ole kiinnostunut kyseisesta aiheesta. (kuvio 14)

Mita aiheita ryhméanohjauksessavoisi olla?

= muu
= alkoholin kayttd
s diabetes ja seksi
= diabetes ja seurustelu
» ideoita motivaatioon
= vastuun ottaminen sairauden ..
= ammatinvalinta
» koulussa /opiskelussa..

=« hiilareitten laskeminen

= terveellinen rucka ja turvallinen ..
# liilkunta ja diabetes

= verensokerin mittaaminen

o 2 4 B a3 10 12
Vastauksia 41

Kuvio 15. Nuorten omat toiveet ryhmanohjauksen aiheiksi.
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Kymmenen vastaajaa toivoo ryhmanohjauksesta ideoita motivaatioon ja seitseman
nuorta haluaisi kuulla liikkunnan vaikutuksesta diabeteksen hoitoon. Vastuun ottami-
nen omasta sairaudestaan kiinnostaa kuutta vastaajaa. Nelja vastaajaa on kiinnostu-
nut terveellisesta ruoasta ja turvallisesta herkuttelusta. Kolme nuorta vastaa alkoho-
lin kayttoon liittyvien asioiden kiinnostavan ja kolme vastaa hiilihydraattien laskemi-
sen tarpeelliseksi aiheeksi ryhmanohjauksessa. Diabetes ja seurustelu, koulussa /
opiskelussa selviytyminen seka verensokerin mittaaminen kiinnostaa aiheena kahta
vastaajaa / vaihtoehto. Diabeteksen ja seksin nimeaa yksi vastaaja mielenkiintoiseksi
aiheeksi, samoin yksi nuori kokee ammatinvalintaan liittyvat asiat kiinnostavana. (ku-

vio 15)

Mika motivoi sua eniten hoitamaan itseasi?

s joku muu

= hyva olo

= Oma osaaminen

= tuttu hoitaja ja'tai 13akari

= o0saava hoitaja jaltai 1A8kAr
s kannustava kotivaki

= tsemppaavat kaverit

o 2 4 G 2 10
Vastauksia 23

Kuvio 16. Nuoren hyvinvoinnin merkitys omahoidon motivaattorina.

Vastaajista yhdeksan on sitd mieltd, etta hyva olo motivoi parhaiten hoitamaan itse-
aan. Neljan vastaajan mukaan osaava hoitaja ja / tai ladkari motivoi itsensa hoitami-
sessa. Kahdella nuorella oma osaaminen toimii motivoivana tekijana. Kahta nuorta
motivoi kannustava kotivaki ja kahta tsemppaavat kaverit. Nelja vastaajaa ei ole kayt-
tanyt annettuja vaihtoehtoja, vaan valinnut vastaus vaihtoehdoksi kohdan “joku

muu”. (kuvio 16)
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Tutkimuskyselyssa kysyimme nuorilta avoimella kysymyksella heidan omaa ndkemys-
tddan omahoidosta. Tahan kohtaan olemme koonneet vastaukset kysymyksesta: Mita

sulle tarkoittaa omahoito?

“Hoidetaan itse syémiset, hiilarit, insuliini ja tarkkaillaan verensokerei-
ta.”

“Insuliinin pistémistd, sokereiden tarkkailua.”

“Verensokerin mittaaminen, insuliinin pistdminen, hiilareiden laskemi-
nen.”

“Omaa osallistumista hoitoon.”

“Vs sddnndllistd mittaamista ennen ja jélkeen ruoan, pumpun pddllé pi-
toa ja bolustamista, hiilareiden laskua. Oikeastaan eldmdé on on oma-
hoitoa kokonaisuutena.”

“Itsensd hoitaminen kunnolla, mittaukset ym.”

“Oman verensokerin seurantaa ja insuliinin pistémistd. tasapainoon
pyrkimisté.”

“Insuliiniannosten laskeminen itse ja insuliinin pistdminen.”

“Yleinen terveydestddn huolehtiminen niin liikkunnan kuin ravinnonkin
osalta.”

“Osaa laskea hiilarit oikein ja pistdd insuliinit sen mukaan. Ymmdrtdad
sen, milld tavalla verensokereiden vaihtelut vaikuttavat itseensd.”

Naiden vastausten perusteella tutkimuskyselyyn vastanneiden nuorten kasitys oma-
hoidosta on pdaasiassa laakinnallisen kuntoutuksen tasolla mm. insuliinin pistami-
nen, hiilihydraattien laskeminen ja verensokerin mittaaminen. Vain yhdesta vastauk-

sesta tulee ilmi, ettd diabeteksen hoito on ymmarretty osaksi elamanhallintaa.

Nuorilta kysyttiin tutkimuskyselymme avoimella kysymyksella: Kenelta koet saavasi
vertaistukea?

“En ole varma.”

“En keneltdkddn.”

“Saman ikdisilté kavereilta joilla on diabetes.”

“Vanhemmat ja kaverit (diabeetikko sellaiset).”

“Muilta diabeetikko nuorilta.”

“Muilta diabeetikoilta eka kertaa eldmdissd Tampereella 4.-8.11.—13.”
“Muilta nuorilta diabeetikoilta.”

“En oikein keneltdkdén ennen Diabeteskeskuksen kurssia.”
“Harvemmin keltddn, Iéhipiirin ei kuulu muita diabeetikkoja.”
“Toisilta diabeetikoilta.”
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Naista nuorten vastauksista on havaittavissa koetun vertaistuen puute. Kyselyyn vas-
tanneista nuorista ne, jotka ovat kokeneet saaneensa vertaistukea, ovat saaneet sita
pddasiassa toisilta diabeetikoilta. Vastaajista joku kokee saaneensa vertaistukea en-

simmaisen kerran vasta Diabetesliitto ry:n kurssilla.

7 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Yksi keskeinen osa opinnaytetydn tutkimuskyselyn toteuttamista on luotettavuuden
arviointi. Luotettavuudelle on asetettu tiettyja kasitteita, reliabiliteetti ja validiteetti,
joihin tutkimuksen tulee pyrkia. Luotettavuutta ja eettisyytta tukee toimiminen hy-
van tieteellisen kdytanndn mukaan - rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus (HAMK,
2014). Tutkimuksen luotettavuutta lisataan analysoinnin lisaksi erilaisilla teorioilla ja

nakokulmilla.

7.1 Tutkimuksen reliabiliteetti

Tutkimuksessa pyritdaan valttamaan virheet (Hirsjarvi ym. 2012, 231). Reliabiliteetilla
tarkoitetaan tutkimuksen luotettavuutta ja kdyttovarmuutta, seka tutkimuksen mit-
tarin johdonmukaisuutta. Talla tarkoitetaan sita etta mittari on kokonaisuudessaan

samanlainen. Satunnaisvirheet tai olosuhteet eivat vaikuta taysin reliaabeliin mitta-

riin. (KvantiMOTV 2014.)

Reliaabelius tutkimuksessamme nayttaytyy siten, etta tutkimuksen kysely on ollut
jokaiselle kohderyhman henkildlle samanlainen. Tutkimuksemme reliabiliteettia voi-
taisiin pitaa satunnaisena, koska eri paiving, eri tavalla asioiden tunteminen tuo vaih-

telua vastauksiin, etenkin nuorten kohdalla.
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7.2 Tutkimuksen validiteetti

Tutkimuksen luotettavuudella eli validiudella tarkoitetaan tulosten patevyytta. Vali-
dius tarkoittaa tutkimusmenetelman kykya mitata juuri sitd, mita halutaan mitata.
Mittareista ja menetelmista huolimatta vastaukset eivat aina kuitenkaan vastaa to-
dellisuutta. On otettava huomioon mahdolliset kysymysten vaarin ymmartamiset tai
ettd vastaajat ovat ymmartaneet taysin eri tavalla, kuin kyselyn tekija on ajatellut.
(Hirsjarvi ym. 2001, 213-214.) Tutkimuskyselyn selkeat vastausvaihtoehdot ja ym-
marrettavyys sulkivat pois vaarien tulkintojen mahdollisuuden. Ne vastaukset, jotka
kuuluvat saman teoreettisen kasitteen alle ja vastaavat samoihin kysymyksiin, mit-
taavat samaa kasitettd. Tama lisaa tutkimuksen validiteettia. Kyselymme luotetta-
vuuteen vaikuttaa vastaajien maara, lahinna siksi, koska heita oli 21, kun tyypin 1

diabetekseen sairastuneiden henkildiden maara on Suomessa noin 50 000.

7.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettisyydella tarkoitetaan sitd, ettei tutkimus saa vahingoittaa tutkitta-
vaa milldan tavalla ja etta tutkimuksesta saatava hy6ty on suurempi kuin haitta. Tut-
kimuksen on oltava my0s vapaaehtoista, kun puhutaan eettisyydesta. (Paunonen &
Vehvildinen - Julkunen 1997, 26-27.)Tutkimukseen liittyvat vastaukset on sdilytetty
asianmukaisesti ja vastauslomakkeet tullaan havittamaan opinnaytetyon valmistut-
tua. Kyselylomakkeessa oli liitteena saatekirje josta ilmeni tutkimus ja sen kulku. Vas-
taukset kyselyyn on annettu anonyymisti eika tutkimuksen tekijat ole olleet kontak-
tissa kyselyyn vastanneisiin nuoriin. Paunosen & Vehvildinen - Julkusen (1997, 28)
mukaan eettisia kysymyksia pohdittaessa on huomioon otettavaa, ettei tutkimuksen
aineistoa kerattdessa vastaajan anonymiteetti saa paljastua. Tutkimuslupa kyselyn
toteuttamiseksi pyydettiin Kelalta, koska nuorten kurssille osallistuneet olivat hake-
neet Kelan kautta sopeutumisvalmennuskurssille. Nuorille kerrottiin ennen kyselyn

tayttamista sen sisdlto ja minkalaiseen tarkoitukseen heidan vastauksiaan kaytetaan.



39

8 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Opinndytetyo toi meille mukanaan uusia nakdkulmia seka johtopaatoksia, joita tut-
kimuksen toteuttamisen vaiheiden aikana ei osattu odottaa. Lisdksi tutkimusprosessi
kehitti ammattitaitoamme usealla eri osaamisalueella kuten haastattelutaitoja, tut-

kimustyon analysoimista ja yhteistydkumppaneiden kanssa toimimisesta.

Esiin tuodun teorian mukaan omahoidon ohjauksessa kaytettavat mallit hakevat sel-
kedsti vield paikkaansa. Ladkinnallisen ja voimaantumisen mallit esittavat taman het-
ken aaripaita, ja kaytanndssa valiin mahtuu monenlaisia variaatioita niiden yhdistel-
mistd. Yhta ohjenuoraa onnistuneen omahoidon ohjaamiseksi ei ole olemassa, vaan
menestydkseen se vaatii hyvaa ihmistuntemusta, luovuutta ja tilannetajua. Tulee
myo6s huomioida miten kuntoutujalle saadaan oikea kasitys omahoidosta niin, ettei
se aarimmillaan kallistuisi 1adkinnalliseen itsensa hoitamiseen. Itsendinen vastuun
ottaminen ja hoitohenkilokunnan ohjeiden yhteen sovittaminen pitda rakentaa huo-
lellisesti yhteistydssa. Kyselytutkimuksemme perusteella voisi sanoa, ettd nuoret

toivovat ja hyotyvat eniten voimaantumisen mallilla toteutetusta ohjauksesta.

Motivoitunut diabetesnuori on valveutunut oman hoitonsa suhteen ja kykenee te-
kemaan itsenaisia ja itseensa liittyvia paatoksia. Optimaalisessa hoitosuhteessa nuori
kokee kohtelua oman sairautensa asiantuntijana ja hanet otetaan mukaan omaa hoi-
toa koskevaan paatoksentekoon. Nuoren motivoitumiseen voidaan vaikuttaa, kun
hoitopaikassa ymmarretaan, ettd nuoren psyykkisella hyvinvoinnilla on vaikutus hoi-
totasapainoon, motivaatioon ja diabeteksen kanssa elamiseen. (NDYry, 2014b.) Ta-
voitteisiin hyvin sitoutunut nuori on sellainen, joka tuntee tarvetta haastaa itsensa ja
joka liittaa tavoitteisiin henkilokohtaisia intresseja. Han tuntee olevansa itse vastuus-

sa tavoitteen saavuttamisesta. (Niermeyer ym. 2004, 44.)

Vertaistuen hyodyt itsetuntoa kohottavana ja vastaanottokykya edistavana ovat il-
meisid. Vertaisuuden kautta kehittyneet ihmissuhteet ja kokemukset synnyttavat

parhaimmillaan kuntoutujalle mahdollisuuden aikaansaada pysyvid muutoksia tai
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|oytda jopa kokonaan uuden eldamantavan toiminnan aktiivisena kehittdjana. Vertais-
tuen hyddyista on tarjolla paljon materiaalia, mutta sen haittoja ei juurikaan tuoda
esiin. Ei ole kuitenkaan yksiselitteista etta vertaistuki aina onnistuu tavoitteissaan.
Esim. epasuotuisien ihmissuhteiden muodostuminen ja haluttomuus auttaa toisia
voivat vaikuttaa haitallisesti koko ryhman toimintaan. Ryhmaan sopeutuminen ja
aktiivinen osallistuminen, sitoutuminen ryhman saantoihin seka henkilokohtaisuus

tuovat haasteita ryhman ohjaajalle ja sen kehittymiselle.

Oikein ajoitettu ja suunniteltu kuntoutus tukevat diabetesnuoren elamanhallintaa
seka hoidon onnistumista (llanne-Parikka ym. 2008, 150). Diabetesnuoren kanssa
tyoskennellessa tulee muistaa, ettd itsestd huolehtiminen saattaa vaatia nuorelta
erityisia ponnisteluja sairauden hyvaksymisen ja itsetunnon osalta. Kokonaisvaltai-
sesta hoidosta ja kuntoutuksesta puhuttaessa on syyta korostaa, ettei se ole ainoas-
taan terveydenhuollollisia toimenpiteitd, vaan myods itsensa kunnioittamista, miele-
kasta eldmaa sairauden kanssa sekd nuoren elamantilanteen ymmarrysta. Pelkkien
terveiden elintapojen ohjaaminen ei aina tee diabetesnuoren elamasta helpompaa,
vaan lisaksi tulee huomioida, etta suurena riskitekijana sairauden kanssa parjaamisel-

le voi olla jopa viha sairautta kohtaan.

Tuomme tyossamme lyhyesti esiin kansainvalisen CCM-mallin. Halusimme talla vah-
vistaa ajatusta siitd, etta aikaisempien tottumusten muuttaminen ja autonomian pai-
nottaminen hoitotydssa ovat globaalisti esilla olevia aiheita. Aktiivinen terveyden
yllapitdminen, omahoidon vahvistaminen ja sen vakiintuminen hoitotydssa, seka
kuntoutuksessa, ei siis ole ainoastaan suomalaisen terveydenhuollon ongelma. Itse-
hallintoa omahoidossa korostetaan kansainvalisesti, mutta keinot sen saavuttamisek-

si hakevat vielda yhdenmukaisuutta.

Laadimme aluksi kyselylomakkeen vahvoja slangi-sanoja kdyttden. Pyysimme kyselyl-
le mielipiteita useilta eri tahoilta; opettajilta, opiskelija-kollegoilta, sekd muutamilta
vastaaja-ikdjakaumaan kuuluvillta nuorilta. Lopulliseen kysymysten muotoiluun vai-

kutti etenkin toimeksiantajan myonteisyys puhekielen kdyttod kohtaan ja padadyim-
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me siistimadn kyselyn kieliasua, mutta jattdmaan siihen jonkin verran myos puhekie-
lisyytta. Talla valinnalla otimme tietoisen riskin, jolla halusimme kokeilla voivatko
nuorten kanssa tehtavassa yhteistydssa vapaamuotoisuus seka nuorekas tyyli olla
toimivia menetelmia. Myos sahkoisen kyselylomakkeen toteuttaminen ja diabetes-
nuorten antama apu tutkimuksen toteutumiseksi vahvisti positiivisesti kasitystamme
nuorten kanssa tehtavasta yhteistydsta, heidan motivoitumisestaan ja sitoutumisky-

vysta.

Olimme ilahtuneita siita kuinka huolellisesti nuoret vastasivat kyselytutkimukseen.
Osa vastauksista yllatti ja osa tuki jo valmiiksi oletettua tietoa. On hammentavaa,
etta kuntoutuksen ohjaus ei vastauksissa juurikaan nakynyt. Kuitenkin vastausten
perusteella pystyi havaitsemaan, etta parhaan omahoidon ohjauksen talla hetkella
diabetesnuori saa terveydenhuoltoalan ammattihenkildstolta. Havaitsimme myos,
ettd nuorilla on hyva tieto- taito diabetekseen liittyvasta teknisesta osaamisesta joka
luo hyvaa pohjaa omahoitoon motivoitumiselle. Ohjauksessa sairauskeskeisyydesta
pois siirtyminen ja nuoren huomioiminen psyykkis-fyysis-sosiaalisena kokonaisuutena
voisi johtaa nuorta hyvasta teknisesta hoitotaidosta kohti parempaa elamanhallintaa.
Vastaukset vertaistuesta ja sen puutteesta eivat yllattaneet meita. Useita diabetes-
nuoria kiinnostaa ryhmaohjaus, ja he ovat kiinnostuneet arjessa tietamaan lahipiirin-
sa toisista diabeetikoista. Tama saa meidat pohtimaan, miten vertaistukitoimintaa
voisi kehittaa niin, ettei se olisi ainoastaan hoitopaikkaan tai jarjestétoimintaan kyt-

kettya, vaan olisi osana diabetesnuoren arkea.

Johtopaatoksend toteamme, ettd omahoidon kehittdmisen avulla voidaan ajatella
saatavan vaikuttavuutta kuntoutustyohon, seka jopa kustannusten sdaastoon diabe-
teksen lisdsairauksia ennaltaehkdisevdana tyona. Saavuttaakseen tuloksia on sosiaali-
ja terveydenhuoltoalan ammattilaisten kaytettdva omahoitoa motivoivia menetel-
mia. Hoidon ja kuntoutuksen ohjauksessa on hyva osata tunnistaa motivaation eri
tasot, osata hyddyntaa niita seka pyrkia vaikuttamaan kuntoutujan sisdiseen motivoi-

tumiseen.
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Tyon tekstista nousi johtopaatokseksi esiin se, ettad vertaistuen jarjestaminen yhdis-
tystoiminnan lisaksi sairaanhoitopiirien jarjestimana on tehokas tapa edistda oma-
hoitoa. Joissain tapauksissa toisten diabetesta sairastavien nuorten tapaaminen to-
teutuisi varmemmin, kun ryhmaan tullaan ns. ladkarin maarayksesta. Vertaisuus pe-
rustuu useimmiten vapaaehtoisuuteen, kuitenkaan kaikki nuoret eivat innostu siita.
Tuttu kuntoutuksen ohjaaja, diabeteshoitaja ja tutut tilat tutulla poliklinikalla saavat

ryhmaan tulemisen helpoksi ja vahvistavat hoitosuhdetta.

Tutkimustyon teoriaosuutta tehdessa tormasimme usein seikkaan, jossa meidan oli
vaikea jasennella ja erotella alueita: omahoito, motivointi ja vertaistuki, koska niiden
sisallét nivoutuvat teoriassa toisiinsa. Tutkimustulosten perusteella hyvan hoitotasa-
painon saavuttamiseksi tulee olla hyva motivaatio omahoitoon ja mahdollisuus ver-
taistukeen. Kun ndma kolme osa-aluetta toimivat ja ovat tasapainossa keskenaan, on

hoidon onnistuminen ja hyva elama pitkdaikaissairauden kanssa mahdollista.

Omabhoito

Motivaatio

Kuvio 17. Onnistuneen kuntoutumisen edellytykset: omahoito, motivaatio ja vertais-
tuki.

Jatkotutkimusaiheeksi nousivat vertaistuen laajentamisen mahdollisuudet ja moni-
puolistamisen kautta tarjonnan lisdaminen. Tutkimuksemme nuoret kokevat saavan-

sa vertaistukea joko vain toisilta diabetesta sairastavilta tai sitten eivat keneltakaan.
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Kootessa naitd vastauksia meille herasi kysymys siitd, voisiko diabetesnuoret saada
vertaistukea toisilta pitkaaikaissairailta, esimerkiksi reumanuorilta? Paikallistasolla
jarjestettavien vertaistukiryhmien toiminta kuihtuu usein liian vahaan osallistujamaa-
raan ja rahoitukseen. Yhdistamalla eri pitkaaikaissairaita nuoria samaan vertaistuki-
ryhmaan saataisiin ryhmien toimintaan taloudellisen hyddyn lisaksi uutta sisaltoa.
Ryhmissa voitaisiin samoilla keinoilla motivoida pitkaaikaissairauksien omahoitoa,

elamanhallintaa seka jakaa kokemuksia laajemmasta nakékulmasta.
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Liite 1

Saatekirje

YkSi elgmg
Hyva nuori!

Olet vastaamassa kyselyyn, joka liittyy 16- 25 -vuotiaan diabetesta sairastavan nuo-
ren omahoitoon ja vertaistukeen. Tutkimuksen taustalla on teoriatiedon lisaksi dia-
betesta sairastavien nuorten kokemukset ja mielipiteet omahoidon ohjauksesta. Ai-
heen merkitys yhteiskunnallisen kdayton kannalta on selvittaa nuorten tarpeita oma-
hoidosta ja hoidon ohjaamisen kehittdmisesta. Kysely on osa Jyvaskylan Ammattikor-
keakoulun Kuntoutuksen ohjaajien opinndytetyo6td, joka toteutetaan yhteistyossa
Diabetesliitto ry:n kanssa.

Tutkimus liittyy valtakunnalliseen Aivoliitto ry:n, Suomen Diabetesliiton ry:n ja Suo-
men Sydanliiton ry:n yhteiseen Yksi Elama -hankekokonaisuuteen, jonka tarkoitus on
edistaa valtimoterveytta.

Luottamuksellisuus

Tutkimukseen osallistuneilta kerattya tietoa ja tutkimustuloksia kasitelldan luotta-
muksellisesti henkil6tietolain edellyttamalla tavalla, eika yksittdisen henkilén vasta-
uksia voi erottaa tuloksista. Osallistuminen tutkimukseen on vapaaehtoista ja haas-
tatteluun vastataan anonyymisti.

Kyselyn toteutus
Kysely toteutetaan Suomen Diabetesliiton Nuorten kurssilla Tampereella 8.11.2013.

Lisatiedot:

Kuntoutuksen ohjaaja opiskelijat
Titta Nurminen

Minna Pihlavamaki

Ruut Raatikainen

Kiitos osallistumisestasi, vastauksesi ovat ensiarvoisen tarkeitd tyossaimme!
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Liite 2
LOMAKKEEN TAYTTOOHJEET

Rengasta jokaisesta kysymyksesta yksi (1) vastausvaihtoehto, ellei kysymyksen yh-
teydessa toisin mainita.

Esimerkki 1. Tassa ympyroidaan yksi (1) annetuista vaihtoehdoista.
6. Mittaatko verensokeria julkisilla paikoilla?
e Mittaan, mutta en toisten nahden esim. vessassa tai pukkarissa
@ joo, mua ei haittaa, jos joku ndkee
e en mittaa julkisilla paikoilla
e mittaan kotona
¢ muualla, missa?

Esimerkki 2. Tassa ympyroidaan kolme (3) annetuista vaihtoehdoista.
7. Millainen diabetes-nuorten toiminta kiinnostaa, joihin osallistuisit? Valitse kolme
(3)ajhtoehtoa.
leirit, kurssit

e nuorten laivaristeily

o viikoittainen toimintakerho

e Aiti-tytar/isa-poika-viikonloppu

o koko perheen viikonloppu

facebook, IRC-galleria, twitter tai joku muu
joku muu, mika?
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Liite 3
KYSELYLOMAKE

Rengasta jokaisesta kysymyksesta yksi (1) vastausvaihtoehto, ellei kysymyksen yh-
teydessa toisin mainita.

Olen tyttd / poika Ika

1. Onko sulla tavoitteita itsellesi diabeteksen hoidon suhteen?
e joo, oon asettanut ne yhdessa hoitajan ja/tai ladkarin kanssa
e joo, terveydenhuollon henkil6 on kertonut, mika / mitkd mun tavoitteet on
e oon harkinnut
¢ entiedd, mita tarkoitetaan

2. Jos sulla ei ole tavoitetta, auttaako sen asettamisessa ja saavuttamisessa
¢ toisen diabeetikon tuki
e omahoitajan tuki
¢ kuntoutuksen ohjaajan eli kuntsarin tuki
o kaverin tuki
e perheenjdsenen tuki
e en tarvitse tukea tavoitteissa
e jonkun muun tuki, kenen?

3. Onko joku neuvonut, miten liikunta vaikuttaa verensokeriin? Kuka?

o |adkari
¢ hoitaja
o terkkari
e kuntsari

e eikukaan
e joku muu? kuka?

4. Mita verensokerin seuraaminen sulle tarkoittaa?
e mittaa ja kirjaa tulokset ylos
e mittaa ja sdataa insuliiniannosta
e jotain muuta, mita?

5. Mittaatko verensokeria julkisilla paikoilla?
e mittaan, mutta en toisten ndhden esim. vessassa tai pukkarissa
e joo, mua ei haittaa, jos joku ndkee
e en mittaa julkisilla paikoilla
e mittaan kotona
e muualla, missa?
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6. Millainen diabetes-nuorten toiminta kiinnostaa, johon osallistuisit? Voit valita 1-3
vaihtoehtoa.

leirit, kurssit
nuorten laivaristeily

viikoittainen toimintakerho

aiti-tytar / isd-poika-viikonloppu

koko perheen viikonloppu

facebook, IRC-galleria, twitter tai joku muu
joku muu, mika?

7. Kiinnostaako sua tietda koulusi / harrastuksesi muut diabeetikot?

joo
ei
en tieda

. Onko diabetes sulle

0sa sinua
elamantapa

sairaus

rajoite

jotain muuta, mita?

9. Mika hoidonohjauksessa lisdd motivaatiota hoitaa itsedsi? Rengasta itsellesi 1-3
tarkeinta vaihtoehtoa.

10.

ystavallinen hoitaja

ystavallinen laakari

tasavertainen juttelu

ettd saan vaikuttaa omaan hoitoon
kuulumisten kysyminen
onnistumisen huomioiminen
tietojen ja taitojen oppiminen
oman tavoitteen saavuttaminen
joku muu, mika?

Kiinnostaako sua ryhmaohjaus?

joo
joo, jos tietda ennalta mista puhutaan
joo, jos on tuttuja mukana

ei

ei oo kokemusta

en tieda, mita se tarkoittaa



11. Mitd aiheita ryhmaohjauksessa voisi olla? Valitse 1-3 vaihtoehtoa.

verensokerin mittaaminen

liilkunta ja diabetes

terveellinen ruoka ja turvallinen herkuttelu
hiilareitten laskeminen

koulussa / opiskelussa selviytyminen
ammatinvalinta

vastuun ottaminen sairauden hoidosta
ideoita motivaatioon

diabetes ja seurustelu

diabetes ja seksi

alkoholin kaytto

muu, mika?
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12. Mika motivoi sua eniten hoitamaan itseasi? Rengasta itsellesi tarkein vaihtoehto.

tsemppaavat kaverit
kannustava kotivaki

osaava hoitaja ja/tai laakari
tuttu hoitaja ja/tai laakari
oma osaaminen
hyva olo

joku muu, mika?

13. Mita sulle tarkoittaa omahoito?

14. Kenelta koet saavasi vertaistukea?

Kiitti kun vastasit! ©



