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Opinnaytety0 toteutettiin yhteistydossa Suomen Diabetesliiton kanssa ja sen
tarkoitus oli selvittaa nuorten tyypin 1 diabeetikoiden kokemuksia arjessa jak-
samisesta ja arjen haasteista. Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa tietoa Dia-
betesliitolle 15-19-vuotiaiden tyypin 1 diabeetikoiden arjessa jaksamisesta
omahoidon, itsetunnon ja pitkaaikaissairauden hyvaksymisen nakokulmasta.
Teoreettisessa osuudessa kasiteltiin nuorten tyypin 1 diabeetikoiden arjessa
jaksamista kolmesta eri osa-alueesta, jotka olivat omahoito, itsetunto ja pitka-
aikaissairauden hyvaksyminen.

Opinnaytetyo toteutettiin kvantitatiivisena tutkimuksena ja aineistonkeruume-
netelmana oli kysely, joka laadittiin tata tyota varten. Kyselyyn vastattiin sah-
koisesti Google Forms -alustalla. Aineisto kerattiin sosiaalisen median kana-
villa ja vastauksia kyselyyn kertyi 108.

Arjen jaksamisesta ja arjen haasteista tuloksiksi saatiin, etta suurin osa nuo-
rista diabeetikoista on kokenut hoitovasymysta arjessa ja sairauden suurim-
maksi yksittaiseksi negatiiviseksi asiaksi koettiin jatkuva hoitaminen. Keski-
maarin puolet vastaajista oli jattanyt insuliinia tarkoituksella laittamatta ja suu-
rin yksittainen syy tahan oli hoitovasymys ja hypoglykemian pelko. Nuoret ko-
kivat saavansa riittavasti tukea sairautensa hoitoon. Suurin osa oli sitd mielta,
etta tyypin 1 diabetes aiheuttaa stressia tulevaisuuden suhteen jossain maarin.
Suurimmat yksittaiset esille nousseet huolenaiheet tulevaisuuden suhteen oli-
vat haaveammatit, jotka diabetes estaa seka huolettomampi elama ja armei-
jaan paasemisen rajoittaminen.

Opinnaytetyo osoitti, ettd nuoret kokevat hoitovasymysta arjessaan ja kaipaa-
vat sita, etta elama olisi huolettomampaa. Kyselyn vastauksissa nousi esille,
etta diabetes on sairaus, jota ei voi laittaa paivaksikaan tauolle. Opinnaytetyon
tuloksista voidaan tehda johtopaatos, etta nuorten omien mielipiteiden kuule-
minen on tarkeaa, jotta pystytaan kehittamaan toimintaa nuorten tarpeita vas-
taavaksi ja ehkaisemaan heidan kokemaansa hoitovasymysta. Mielestamme
tarkea jatkotutkimusaihe olisi, ettd miten nuorten hoitovasymysta voitaisiin en-
naltaehkaista ja miten nuoret nahtaisiin entista paremmin yksildina, jotta jokai-
nen diabeetikko saisi tarvitsemaansa apua ja tukea.

Asiasanat: Tyypin 1 diabetes, nuoret, arki, omahoito, itsetunto ja pitkaaikais-
sairauden hyvaksyminen
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The thesis was conducted in collaboration with the Finnish Diabetes Associa-
tion, and its purpose was to investigate the experiences of young individuals
with type 1 diabetes regarding everyday coping and challenges. The aim of
the thesis was to produce information for the Finnish Diabetes Association
about the coping strategies of 15-19-year-old individuals with type 1 diabetes,
focusing on self-care, self-esteem, and acceptance of their chronic condition.
The theoretical framework addressed the everyday coping strategies of young
individuals with type 1 diabetes, encompassing three distinct areas: self-care,
self-esteem, and acceptance of the chronic iliness.

The thesis was conducted as a quantitative research study, using a survey as
the method of data collection. The survey was specifically created for this
study. Responses to the survey were collected electronically through the
Google Forms platform. The data was gathered through social media chan-
nels, and total of 108 responses was collected.

The results revealed that majority of young diabetics have experiences treat-
ment fatigue in their daily lives, and the most significant individual negative
aspect of the iliness was perceived as the constant management required. On
average, about half of the respondents had intentionally skipped insulin doses,
and the most common reason for this was treatment fatigue and fear of hypo-
glycemia. The youth felt that they receive sufficient support for managing their
condition. Most of them believed that type 1 diabetes causes some level of
stress regarding the future. The most prominent individual concerns about the
future were the dreams that diabetes hinders, as well as a carefree life and
limitations on entering the military.

The study revealed that young people experience treatment fatigue in their
everyday lives and yearn for a more carefree existence. Survey responses
highlighted that diabetes is an illness that cannot be put on pause even for a
day. Based on the research, it can be concluded that listening to the opinions
of young people is essential to develop activities that cater to their needs and
prevent the treatment fatigue they experience. In our opinion, an important
topic for further research would be how to prevent caregiver fatigue among
young individuals and how to better recognize them as individuals. This would
help ensure that every diabetic receives the necessary assistance and support
they need.

Keywords: Type 1 diabetes, young people, everyday life, self-care, self-es-
teem, and acceptance of long-term illness
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1 JOHDANTO

Joka vuosi Suomessa sairastuu noin 500 alle 15-vuotiasta ja 1500 yli 15-vuo-
tiasta tyypin 1 diabetekseen. Tyypin 1 diabeetikoita on Suomessa noin 50 000
(Diabetesliitto, 2021.), joten aihe koskettaa monia suomalaisia. Sairauden il-
maantuvuus on Suomessa maailman suurin (Kaypahoito, 2023), joten on yh-
teiskunnallisesti merkittavaa saada turvattua diabeetikoille oikeanlainen hoito

ja sen jatkuvuus lapi raskaidenkin elamanvaiheiden.

Opinnaytetyon tarkoitus oli selvittaa 15-19 — vuotiaiden tyypin 1 diabeetikoi-
den kokemuksia arjessa jaksamisesta ja arjen haasteista. Opinnaytetyon ta-
voitteena oli tuottaa ajankohtaista ja luotettavaa tietoa Diabetesliitolle 15—-19-
vuotiaiden tyypin 1 diabeetikoiden arjessa jaksamisesta omahoidon, itsetun-
non ja pitkdaikaissairauden hyvaksymisen nakdkulmasta. Opinnaytetyo toteu-
tettiin tutkimusopinnaytetyéna yhteistydssa Suomen Diabetesliiton kanssa.
Tutkimustulosten perusteella Diabetesliitto pystyy kehittdamaan toimintaansa ja

kohdentamaan sitd enemman nuorten toiveita ja tarpeita vastaavaksi.

Nuoruudessa itsenaistyminen on tarkea osa kehitystehtavaa ja silloin pitkaai-
kaissairaus saa nuoren arvioimaan sairauden tuomia haasteita ja velvollisuuk-
sia entisestaan (Rantanen, 2008, s. 2). Nuoruus ja pitkaaikaissairaus ei ole
helppo yhdistelma. Niiden ihmisten, joilla ei ole pitkdaikaissairautta on vaikea
asettua nuorten diabeetikoiden asemaan ja kuvitella millaista on elaa vaativan
sairauden kanssa, jonka hoito on jokapaivaista, eika sairaudesta ole mahdol-

lista pitda vapaapaivia. (Laakarikirja Duodecim, 2007.)



2 NUORTEN TYYPIN 1 DIABEETIKOIDEN ARJESSA JAKSAMI-
NEN

Nuoren diabeetikon omahoidossa on keskeista, etta nuorella on riittavat tiedot
ja taidot oman hoitonsa toteuttamiseen. Hoitoa koskevia paatoksia tehdaan
paivittain. Tavoitteena on, etta nuori diabeetikko jaksaa ja parjaa omassa ar-
jessaan. (Terveyskyla, 2022.) Tarkastelemme opinnaytetydssamme nuorten
diabeetikoiden arjessa jaksamista kolmen osa-alueen mukaisesti, jotka ovat

omahoito, itsetunto ja pitkdaikaissairauden hyvaksyminen.

Suomessa tyypin 1 diabetesta sairastavia on noin 50 000 (Laakarikirja Duode-
cim, 2021). Tyypin 1 diabetes johtuu haiman insuliinia tuottavissa saarek-
keissa sijaitsevien beetasolujen autoimmuunitulehduksesta. Autoimmuunitu-
lehduksen takia solujen toiminta ja insuliinin tuotanto loppuu asteittain. Diabe-
teksen puhkeaminen tapahtuu, kun toimintakykyisia soluja on jaljelld noin vii-
desosa. Tyypin 1 diabeteksen puhkeamisen yhteydessa 80 prosentilla on
GAD-vasta-aineita autoimmuunitulehduksen merkkina. Ketoaineet veressa ja
C-peptidi verikokeella todettava insuliinipuutos viittaavat tyypin 1 diabetek-

seen. (Laakarikirja Duodecim, 2021.)

Tyypin 1 diabeteksen oireita on jano, suuret virtsamaarat ja selittamaton laih-
tuminen. Jos potilaalla on oireita, voi diabeteksen diagnosoida satunnaiseen
plasman yli 11mmol/l:n glukoosipitoisuuteen. Oireettomilla diagnoosi perustuu
paastoarvoon vahintaan 7mmol/l tai kahden tunnin arvoon glukoosirasitusko-
keessa yli 11mmol/l tai HbA1c mittaukseen (>48mmol/mol, = 6,5 %). (Insulii-
nipuutosdiabetes: Kaypa hoito -suositus, 2022, kohta Diabeteksen toteami-

nen.)

Tyypin 1 diabeteksen hoidossa tarkeinta on puuttuvan insuliininerityksen kor-
jaaminen (llanne-Parikka ym., 2019, luku Tyypin 1 diabeteksen tai muun insu-
liinipuutoksen hoidon Iahtokohdat). Insuliini voidaan annostella ihon alle insu-
liinikynalla, ruiskulla tai insuliinipumpulla. Insuliinin annostelun valine valitaan

tarpeen mukaan yksildllisesti. (Diabetesliitto, 2021.) Pitkavaikutteinen insuliini



pistetaan tavallisesti kerran tai kaksi vuorokaudessa. Pitkavaikutteinen insuliini
huolehtii siita, etta kehossa on perusinsuliinia ja tarvittava verensokeritaso py-
syy yolla ja aterioiden valilla. Aterioilla pistettdvan pikainsuliinin pistettava
maara arvioidaan verensokeriarvon ja aterian sisaltaman hiilihydraattimaaran
perusteella. Pistettavan insuliinin maaraan vaikuttaa myos mahdollinen lii-

kunta ruokailun jalkeen. (Diabetesliitto, 2021.)

Hypoglykemia tarkoittaa matalaa verensokeria ja sen oireita, jotka ovat yksi-
I0llisia. Hypoglykemian oireisiin vaikuttaa aiempi verensokeripitoisuus ja ve-
rensokerin laskun nopeus, mitd nopeampaa verensokeri laskee, sita helpom-
min oireet ilmenevat. (llanne-Parikka ym., 2019, luku Hypoglykemian oireet.)
Oireita hypoglykemiassa voivat olla esimerkiksi kasien pistely, paansarky, kes-
kittymiskyvyttomyys ja uneliaisuus. Hypoglykemia voi myos aiheuttaa tajunnan
menetyksen ja kouristelua verensokerin laskiessa liian alas. (llanne-Parikka

ym., 2019, luku Hypoglykemian oireet, kohta Oireiden vaikeutuminen.)

Jos hypoglykemia toistuu ja pelko siita kasvaa, voi verensokerin hoitotavoittei-
den saavuttaminen hankaloitua. Hypoglykemian ehkaisyyn tulee kiinnittaa
huomiota, itsehoito verensokerien laskiessa on tarkea sisaistaa. (llanne-Pa-
rikka ym., 2019, luku Hypoglykemian oireet, kohta Hypoglykemian vaikutuk-
sia.) Hypoglykemian varhaisessa tunnistamisessa on apuna glukoosisensori,
johon saa liitettya halytyksen, kun verensokeri laskee liian alas. Glukoosisen-
sori auttaa tunnistamaan hypoglykemiaa ja tuo turvallisuuden tunnetta. Insulii-
nipumpuissa on ominaisuuksia, joiden avulla insuliinin annostelua pystytaan
vahentamaan tai tilapaisesti tauottamaan, jos verensokeri laskee liian alas.
(Terveyskyla, 2022.) Hypoglykemian ensiapuna on nopeasti vaikuttava hiili-
hydraatti (esimerkiksi sokeripalat tai Siripirit). Hypoglykemian ensiapua on so-
keri, eikd missaan nimessa insuliini. Taman vuoksi diabeetikoiden tulee pitaa

aina mukanaan hiilihydraattipitoista valipalaa. (Diabetesliitto, 2021.)

Insuliininpuutos yhdistyneena vastavaikuttajahormonien maaran lisaantymi-
seen aiheuttaa ketoasidoosin (Pulkkinen ym., 2019, s. 866). Ketoasidoosi eli
happomyrkytys on hengenvaarallinen ja vaatii valitonta hoitoa. Insuliinin puut-

teessa glukoosia ei paase lihaksiin, vaikka maksan tuottamaa glukoosia on



elimistdossa. (llanne-Parikka ym., 2019, Iluku Akuuttitilanteet, kohta Ke-
toasidoosin syy, oireet ja ehkaisy.) Ketoasidoosia hoidettaessa periaatteena
on kuivumistilan hoitaminen, jatkuva insuliinihoito, yleishoito kaliumvajeen
hoito ja asidoosin hoito. Ketoasidoosiin johtaneet syyt tulee selvittaa, silla se
voi johtua esimerkiksi hoidon laiminlyomisesta, pumppuhoidon ongelmasta tai
tulendussairaudesta. Vaikean ketoasidoosin hoito ja seuranta edellyttaa hoi-
toa sairaalan teho-osastolla. (llanne-Parikka ym., 2019, luku Akuuttitilanteet,
kohta Ketoasidoosin hoito.) Hyva tyypin 1 diabeteksen hoito ehkaisee lisasai-
rauksien kehittymista. Tyypin 1 diabeetikolle psykososiaalinen tuki ja asiakas-
lahtdinen hoidonohjaus on hoitotavoitteiden ja hyvan olon yllapitamiseksi kes-
keisia asioita. (llanne-Parikka ym., 2019, luku Akuuttitilanteet, kohta Ke-

toasidoosin hoito.)

2.1 Nuoren diabeetikon omahoito

Omabhoidolla on iso rooli diabeteksen hoidossa, diabeetikon itsensa tai hanen
l&heistensa toteuttamaa omahoitoa tukevat ammattilaisten ohjaus, laaketie-
teellinen hoito, ravitsemus ja liikkunta. Omahoitoon liittyvat keinot ja tavoitteet
sovitaan yhdessa ammattilaisten kanssa. (llanne-Parikka ym., 2019, luku Hoi-
donohjaus ja tuki, kohta Diabeteksen omahoidon ohjaus ja tuki.) Diabeteksen
omabhoitoon vasyminen ei ole yllattavaa, hoito jatkuu paivittain ja kyky toteuttaa
omahoitoa vaihtelee elamantilanteiden mukana (llanne-Parikka ym., 2019,
luku Hoidonohjaus ja tuki, kohta Diabeteksen omahoidossa jaksamisen tuke-
minen). Omahoidon ei tule tarkoittaa yksin hoitamista, diabetesta sairastava
tuntee itsensa ja sairautensa parhaiten, mutta terveydenhuollon ammattihen-
kilot tukevat hoitoa omalla tietotaidollaan. Omahoidon tuntuessa raskaalta, saa
omahoidon tukea hoitopaikastaan. (llanne-Parikka ym., 2019, luku Hoidonoh-
jaus ja tuki, kohta Diabeteksen omahoidon tukiverkostot ja niiden merkitys.)

Vertaistukea diabeteksen omahoitoon saa Suomen Diabetesliiton ja sen val-
takunnallisten ja paikallisten yhdistysten kautta. Kokemuksia diabeteksesta,
omahoidosta ja ajatuksista voi olla helpompi jakaa toisen diabetesta sairasta-

van kanssa. (llanne-Parikka, ym., 2019, luku Hoidonohjaus ja tuki, kohta



Diabeteksen omahoidon tukiverkostot ja niiden merkitys.) Omahoito vaatii tie-
toisuutta hoidon tavoitteista, hoitokeinoista, valmiutta ottaa vastuu omasta hoi-
dosta ja elintavoista. Omahoito vaatii myds uskoa omiin voimavaroihin ja sii-
hen etta pystyy toteuttamaan omahoitoa. (Routasalo, ym., 2009.) Omahoidolla
on mahdollista parantaa ihmisten vastuuta omasta terveydesta, terveellisista
elintavoista ja sitoutumista nayttdédon perustuviin hoitoihin. Omahoitoa tuetta-
essa pyritaan pitkaaikaissairaudesta huolimatta saavuttamaan paras mahdol-

linen elamanlaatu. (Routasalo, ym., 2009.)

Nuorella diabeetikolla on korkeampi riski psyykkisiin sairauksiin. Korkea pitka-
aikaisverensokeri ja huono hoitotasapaino lisaavat masennuksen riskia ja en-
siapupoliklinikan suurempaa avun tarvetta. (Lawrence ym., 2006.) Diabetes
lisaa nuoren kuormittavuustekijoita, minka takia arjen vaikeudet voivat tuntua
mahdottomilta. Diabeetikolla kuormittavat ja stressia lisaavat tekijat nakyvat
fysiologisina muutoksina, joista esimerkkind verensokeriarvojen vaihtelu.
(Kauppila, 2015.) Diabeetikon elamanlaadun parantuessa kokemus sairauden
kuormittavuudesta pienenee ja sairauden hyvaksyminen ja sen kanssa elami-

nen on helpompaa (Nuutinen, 2010).

Diabeetikoista moni kokee diabeteksen hoidon olevan vaativaa ja aikaa vievaa
(Koski, 2022, s. 14). Diabeteksen hoito vaatii ennakointia seka pysyvyytta ja
omahoito on keskeisessa roolissa paivittain (Timonen, 2021, s. 17). Sairaus
vaikuttaa arkeen monella tavalla. Yksilolliset kokemukset niin sairaudesta kuin
sen hoidosta vaikuttavat arjessa jaksamiseen. Henkilokohtaiset kokemukset
sairauden ennakoitavuudesta ja kyky hoitaa omaa sairautta vaikuttavat tilan-
teeseen sopeutumiseen. (Jarvikoski & Harkapaa, 2014, s. 108.) Ruokailut, hii-
lihydraattien laskeminen ja insuliinin annostelu voidaan kokea kuormittavana
osana arkea ja paivittain toistuvana se voidaan kokea turhauttavana, koska
sairaudesta ei pysty irrottautumaan (Tareen & Tareen, 2017, s. 384). Kehitty-
neet hoitomuodot mahdollistavat nykypaivana helpommin esimerkiksi muuttu-
vat arjen tilanteet seka yllattavatkin mieliteot (Timonen, 2021, s. 41). Diabeeti-
kot tarvitsevat riittavasti aikaa ruokailutilanteisiin, jotta on mahdollista arvioida
hiilihydraattien maara, nykyinen verensokeriarvo ja annostella insuliini. Taman

lisaksi osan on huomioitava muut ruokarajoitukset esimerkiksi allergian tai
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sairauden vuoksi, joten koulussa ruokailuun kaytdssa oleva aika voidaan ko-

kea liian lyhyena. (Timonen, 2021, s. 47.)

Osa nuorista jattaa insuliinin annostelematta painon kontrolloimisen vuoksi,
laihduttamisen tai hoitovasymyksen vuoksi. Diabeetikoilla on oltava tiedostava
suhde syomiseen ja se voi altistaa diabeetikot syomishairidille kuten diabuli-
miaan, anoreksiaan ja ortoreksiaan. Korkeat verensokeriarvot voivat aiheuttaa
painetta ja syyllisyytta ja se voi johtaa yha tarkempaan oman toiminnan tar-
kasteluun. (Timonen, 2021, s. 55-60.) Insuliinia saatetaan jattaa hetkittain an-
nostelematta myos hypoglykemian pelosta tai sosiaalisten syiden vuoksi, jos
ei haluta kertoa muille sairaudesta tai pelatdan muiden reaktiota sairauden
hoitamiseen (Timonen, 2021, s. 64). Hyva hoitotasapaino on edellytys saan-

nolliselle urheilemiselle ja harrastamiselle (Timonen, 2021, s. 37).

2.2 Nuoren diabeetikon itsetuntoon vaikuttavat tekijat

Kehityspsykologian nakdkulmasta identiteetin ja minakuvan muodostuminen
ovat keskeisessa roolissa nuoruudessa. Nuoruudessa itsenaistyminen on tar-
kea osa kehitystehtavaa, silloin omiin vanhempiin haetaan etaisyytta ja ystavat
ja mahdolliset seurustelukumppanit nousevat erityisen tarkeaan rooliin nuoren
elamassa. (Erikson, 1982.) Pitkaaikaissairaus saa nuoren arvioimaan sairau-
den tuomia haasteita ja velvollisuuksia entisestdan nuoruudessa (Rantanen,
2008, s. 2).

Psyykkinen ja kognitiivinen kehitys tapahtuvat ympardivan yhteiskunnan
kanssa vuorovaikutuksessa ja erityisesti nuoruudessa siihen vaikuttavat per-
he, ikatoverit ja ystavat. Positiivinen kehitys edellyttaa tarpeeksi hyvaa kasvu-
ymparistda ja siihen vaikuttavat aiemmin saavutetut taidot kehityksessa. Nuo-
ruusian kehityksen tavoite on valmistautuminen uuteen eldamanvaiheeseen,
valmius astua aikuisuuteen. Kehitystehtava antaa valmiuksia tydelamaan, ih-
missuhteisiin ja vanhemmuuteen seka valmiuksia kohdata vastoinkaymisia.
Jokaisella nuorella on omat yksildlliset piirteensa seka arvot ja paamaarat, joi-

den awvulla he toimivat ympardivassa yhteiskunnassa. (Suomalainen
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Laakariseura Duodecim, 2010, s. 60.) Nuoruus on haastavaa aikaa monessa
mielessa. Nuorilla voi ilmeta lyhytkestoisia psyykkisia oireita, mutta myos va-
kavat mielenterveydenhairiot voivat alkaa ja ne usein juuri puhkeavat nuoruus-
iassa. Asiantunteva, tehokas ja oikea-aikainen puuttuminen nuorten ongelmiin

on tarkeaa. (Suomalainen Laakariseura Duodecim, 2010, s. 63.)

Itsetuntoon vaikuttavat monet eri tekijat. Kasitysta ohjaa se nakemys, mika
nuorella on omasta minuudestaan ja millainen yhteys on yksildlla ja ymparoi-
van todellisuuden valisella vuorovaikutuksella. Minakasitys liittyy vahvasti itse-
tuntoon ja se kehittyy sosiaalisissa tilanteissa ja toiminnassa. (Mead, 1972.)
Itsetunnon perusta luodaan jo varhaisessa lapsuudessa, mutta se kehittyy jat-
kuvasti ympariston toiminnan ja palautteen mukaisesti ja kehittyessaan itse-
tunto on yha moniulotteisempi kokonaisuus. ltsetunnon kehittymiseen vaikut-
tavat yksilollinen temperamentti, toisilta saatu palaute seka oma havainnointi-
kyky ymparistosta ja sen toiminnasta seka omat reaktiot tilanteissa. (Aho,
1996, s. 26-28.)

Itsetuntoon ja sen kehittymiseen vaikuttavat miten yksilo osaa reagoida saa-
maansa palautteeseen ja miten ymmarretaan ja arvioidaan omaa toimintaa.
Itsetunto vahvistuu, kun yksilon toiminnasta saadaan positiivista palautetta.
Toiminta on johdonmukaista, kun yksilo kokee saavansa arvostusta ja myon-
teista palautetta. Toiminnassa tasapainotellaan tarpeiden, motivaation, odo-

tusten, sisaisten motiivien ja ympariston valilla. (Hurrelman, 1988.)

Nuoruuden kehitysvaihe maaraytyy kulttuurisesti. Lansimaisessa yhteiskun-
nassa nuoruutta eletaan pitkaan, mika nahdaan modernissa yhteiskunnassa
hyvaksyttavana. Nuoret asuvat kotona pidempaan ja he perustavat oman per-
heen mydhemmin kuin edelliset sukupolvet. Koulutus nahdaan tarkeassa roo-
lissa ja se maarittelee nuoren elamaa. (Jarvinen, 2001, s. 60.) Nuori on usein
taloudellisesti pitkaan riippuvainen omista vanhemmistaan (Oinonen, 2001, s.
110). Nuoren eldamaan vaikuttavat monet eri asiat, kuten harrastukset, vapaa-
aika, kansainvalistyminen ja kuluttaminen. Pitkdaikaissairaus vaikuttaa myos
nuoren elamaan ja se voi asettaa myds tiettyja rajoituksia. (Rantanen, 2008,
s.10-12.)
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Pitkaaikaissairaudella on yksildllisia vaikutuksia nuoren psyykkiseen ja fyysi-
seen kehitykseen. Nuoret kokevat samat nuoruuden haasteet kuin ikatove-
rinsa ja sen lisdksi viela sairauden tuomat yksilolliset haasteet. Sairauden hoi-
dossa onkin aina tarkeaa nuoren kokonaisvaltainen tukeminen. Pitkaaikaissai-
raus on usein raskasta ja kuormittavaa niin nuorelle itselleen kuin koko per-
heelle, mutta onnistumiset sairauden hoidossa voivat kasvattaa nuoren itse-
luottamusta ja antaa mahdollisuuksia itsenaiseen sairauden hoitamiseen ja sa-
malla ottamaan enemman vastuuta omasta elamasta. (Makkonen & Pynné-
nen, 2007, s. 225-229.)

Nuorten terveyden edistaminen ja itsetunnon tukeminen on nahtava yhtey-
dessa toisiinsa. Elamanhallintataidot, seksuaalisuus, ihmissuhteet, oman kas-
vun ja kehityksen ymmartaminen, terveelliset ravinto- ja liikuntatottumukset ja
paihteettomyys ovat yhteydessa nuoren itsetuntoon ja sen kokemiseen. Nuo-
ria on tuettava kokonaisvaltaisesti ja ymmarrettava kokonaisuuden vaikutus.
(Pietila ym., 2008, s.101.)

2.3 Nuoren diabeetikon pitkaaikaissairauden hyvaksyminen

Itsetuntoon vaikuttavat erilaiset sosiaaliset tekijat. Vertaistuki on yksi sosiaali-
sen tuen muodoista, kun omaa kokemusta jaetaan muiden kanssa, joilla on
sama sairaus tai elamantilanne kuin itsella. Pitkaaikaissairauden kohdalla
nuori joutuu sopeutumaan sairauteensa monella eri tavalla, silla kokonaisuus
on huomioitava fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten tekijoiden nakokulmasta.
Jokaisen nakokulman huomioiminen on tarkeaa niin yhdessa kuin erikseen,
ettd voidaan ymmartaa millaista on sopeutua sairauteen. Pitkaaikaissairaus
vaatii nuorelta valtavasti voimavaroja ja sietokykya. (Siponen, 1999, s. 22—-29.)

Nuoruus on herkka ajanjakso, joten pitkaaikaissairaus voidaan nahda haitaksi
koko tulevaisuudelle ja oman identiteetin muodostuminen voidaan nahda
haasteellisempana (Moilanen, 2004, s. 358). Pitkaaikaissairauksien yhtey-

desta psyykkisiin oireisiin on ristiriitaista tutkimusnayttéa (Helenius & Kokko,
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2007, s. 2). Psyykkiset hairiét ovat vakavampia nuorilla diabeetikoilla kuin ter-
veilla nuorilla. Psyykkisia hairidita on kuitenkin tutkimustiedon valossa yhta
paljon niin pitkaaikaissairailla kuin terveilla nuorilla. (Kokkonen ym., 2001.) Pit-
kaaikaissairauteen sopeutumisessa vaikuttavat seka riskitekijat etta suojaavat
tekijat. Suojaavia tekijoita ovat henkildkohtaiset ominaisuudet ja stressin pro-
sessointi, kuten temperamentti, motivaatio, selviytymiskeinot ja ongelmanrat-
kaisutaidot. Suojaavana tekijana ovat myos sosiaalisekologiset tekijat, kuten
perhe, sopeutuminen, selviytymiskeinot ja sosiaalinen tuki. Riskitekijoihin liit-
tyvat taudin diagnoosi, vakavuus, toiminnallinen itsenaisyys ja sairauden na-
kyminen paivittaisissa toiminnoissa. Psykososiaalinen stressi, jota aiheuttavat
esimerkiksi paivittaiset vastoinkdymiset nahdaan sairauteen sopeutumisessa
riskitekijana. (Wallander ym., 1998.)

Koulu on nuorten elamassa merkittavassa roolissa ja koulu on sosiaalinen te-
kija, jossa saadaan olla yhdessa ikatovereiden kanssa. Muilta nuorilta saatu
palaute luo perustaa itsetunnolle. Huono koulumenestys nahdaan riskitekijaksi
sairauden hyvaksymisen suhteen. (Kokkonen ym., 2001.) Tutkimusten mu-
kaan pitkaaikaissairailla koulumenestys on samalla tasolla muiden nuorten
kanssa (Boekaerts ym., 1999). Nuoret ovat usein tietoisia omasta sairaudes-
taan ja he tekevat usein kovasti t6itd voidakseen elaa mahdollisimman nor-
maalia elamaa ja parjata elamassa niin kuin muutkin ikaisensa (Huygen ym.,
2000).

Kulttuuri ja ymparistotekijat korostavat terveytta, joten nuoren voi olla vaikeaa
sairastaa pitkaaikaissairautta. Erilaisuus voi asettaa haasteita nuorten keskuu-
dessa. Sosiaalinen tuki nahdaan tarkeimpana yksittaisena tekijana sairauden
kanssa elamisen ja sen hyvaksymisen kanssa. (Siponen, 1999, s. 27-29.) Yk-
silon selviytymiskeinoilla on vaikutusta sairauden hyvaksymisen kanssa. Sai-
rauden yksilOlliset piirteet vaikuttavat, mutta selviytymiskeinoilla voidaan

nahda yhteys eldmanlaadun kokemisen kanssa. (Walker ym., 2004.)

Nuoren hoitotasapaino on parempi siina tilanteessa, kun opettajat ja kaverit
tietavat sairaudesta ja heilla on silloin myds parempi mahdollisuus hoitaa sai-

rauttaan koulupaivan aikana (Wagner ym., 2004). Sairauksia tarkastellaan
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usein negatiivisen vaikutuksen kautta. Diabetes vaikuttaa nuoren identiteettiin
ja arkea opitaan elamaan sairauden vaatimalla tavalla. Nuori joutuu ottamaan
sairauden myo6ta paljon sellaista vastuuta, jota terveen nuoren ei tarvitse ottaa.
(Suhonen, 2020, s. 41.) Sairaus on henkilon ominaisuus, mutta ei koko identi-
teetti (Suhonen, 2020, s. 44).

Vanhempien suhtautuminen sairauteen koetaan tarkeaksi. Nuorten mielesta
parhaimmalta tuntuu, kun nuori saa elaa sairauden antamissa rajoissa mah-
dollisimman omannakadista elamaa. Vanhemmat eivat saisi rajoittaa liikaa,
vaikka tarkoittavatkin hyvaa. (Suhonen, 2020, s. 45). Diabetes ei nay sairau-
tena ulospain, joten nuoret voivat kokea sairauden suhteen vahattelya. Osa
ihmisista ajattelee, ettd sairauden pitdisi nakya ulospain, jotta henkilda voitai-
siin pitaa sairaana. Suurin osa tyypin 1 diabeetikoista on toimintakykyisia, joten
sairautta ja sen vaativuutta voi olla vaikea ymmartaa. (Huotari, 1999, s. 175.)
Tietamysta diabeteksesta pitaisi lisata, jotta nuoret tulisivat kohdatuksi oikeu-

denmukaisesti sairauden suhteen. (Suhonen, 2020, s. 46.)

3 AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

Aihevalinnan rajauksen jalkeen tutustuimme aiheesta jo aikaisemmin tehtyihin
tutkimuksiin. Tutkimuskirjallisuutta haettiin Google Scholarista, Samk Fin-
nasta, Treposta ja Theseuksesta hakusanoilla "tyypin 1 diabetes AND nuoret
AND arki AND hyvinvointi”. Samk Finnasta tehtiin kirjallisuushaku myds ha-
kusanoilla "diabetes AND young people AND everyday life”. Kirjallisuushaun
sisaanottokriteereina olivat aihetta kasittelevat alle kymmenen vuotta vanhat
tutkimukset, jotka oli kirjoitettu suomeksi tai englanniksi. Kirjallisuushaussa
kaytetyt tietokannat, hakusanat ja hakutulokset esitetaan liitteena (LIITE 2).
Tutkimuksia tarkasteltiin ensin otsikkotasolla ja sen jalkeen luettiin tiivistelmat
lapi. Naiden perusteella opinnaytetydomme teoreettiseen taustaan valikoitui
seitseman tutkimusta, jotka tayttivat sisaanottokriteerit. Mukaan valitut tutki-

mukset ja niiden keskeiset tutkimustulokset esitetaan myas liitteena (LIITE 1).
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Seppanen, Kyngas ja Kajula (2020, s. 3, 8—-11) kuvasivat tutkimuksessaan hoi-
don osallisuuden merkitysta ja osallisuutta vahvistavia ja heikentavia tekijoita.
Tutkimuksen aineisto kerattiin yksilohaastatteluilla, jotka perustuivat teemoi-
hin. Nuoret olivat 12-17-vuotiaita tyypin 1 diabeetikoita (n=10). Aineisto analy-
soitiin sisallonanalyysilla. Keskeinen tutkimustulos oli, etta nuoret haluavat olla
osallisia hoitoonsa. Itsendinen sairauden hoito mahdollistaa sen, etta diabetes
ei rajoita elamaa. Nuorille oli merkityksellista elad mahdollisimman tavallista
elamaa diabeteksen kanssa. Nuoret haluavat olla osallisia paatoksentekoon ja
saada riittavasti tietoa sairauteensa liittyen, silla he kokivat riittamattoman tie-
donsaannin ja liiallisen peraan katsomisen heikentavan osallisuutta sairauden
hoidossa. Nuoret vastaavat suurelta osin itsenadisesti sairautensa hoidosta, jo-
ten hoidon onnistumisella ja siihen motivoitumisella oli suuri rooli nuorten ela-

massa, silla omahoidolla oli tarkea vaikutus elamanlaatuun.

Suhonen (2020, s. 4, 39, 41, 52, 56-57) kuvasi tutkimuksessaan kroonista sai-
rautta osana identiteettia ja elamankulkua. Aineisto kerattiin muistelutydmene-
telman avulla, johon haastateltiin eri ikaisia henkilita, joilla on ollut tyypin 1
diabetes osana elamaa jo kauan (n=4). Keskeinen tutkimustulos oli, etta sai-
rauden hyvaksyminen nahdaan osana elamaa siten, etta sita vastaan ei yriteta
taistella, vaan se hyvaksytaan osaksi itsea. Diabeteksen ajatellaan ohjaavan
diabeetikoita terveellisempiin elamantapoihin, koska terveellinen ruokavalio ja
likunta olivat osa sairauden hoitoa. Diabetes on henkilén ominaisuus, ei koko
identiteetti. Nuoret toivoivat, ettd heidat nahtaisiin ensisijaisesti nuorina eika
diabeetikkoina, silla sairaus ei ole koko heidan elamansa. Diabeetikkonuoren
tavoitteena ja toiveena oli elaa normaalia elamaa. Sairauteen liittyva ahdistus

ja vasymys olivat osa nuorten arkea.

Joro ja Juntunen (2017, s.22, 30-32) kuvasi tutkimuksessaan tyypin 1 diabe-
testa sairastavien nuorten hoitotasapainoa, elamanlaatua ja mielialaa ja niiden
yhteyttd psykososiaaliseen joustavuuteen. Tutkimukseen osallistui 12—-16-
vuotiaita tyypin 1 diabeetikoita (n=33). Hoitotasapainon yhteytta elamanlaa-
tuun ja mielialaan tarkasteltiin keskiarvojen, keskihajontojen ja frekvenssien

avulla. Elamanlaadun keskiarvoja ja keskihajontoja verrattiin saatavilla oleviin
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saksalaisen vaestdon saman ikaisten nuorten viitearvoihin. Keskeinen tutki-
mustulos oli, etta kolmasosa nuorista kokee vahintaan lievia masennuksen oi-
reita ja lahes puolet lievia ahdistuneisuuden ja jannittyneisyyden oireita silloin,
kun heidan hoitotasapainonsa on heikko. Elamanlaatua ei arvioitu diabeeti-
koilla huonommaksi kuin muilla nuorilla, ainoastaan henkinen hyvinvointi koet-
tiin diabeetikoilla hieman alhaisemmaksi. Pitkaaikaissokerilla on merkitysta
nuorten kokemaan ahdistukseen, silla mita korkeampi pitkaaikaissokerin arvo
oli, sitda enemman nuoret kokivat ahdistusta. Hoitotasapainolla oli yksilollinen
merkitys kokonaisvaltaiseen elamanlaatuun, silla kokonaisuuteen vaikuttivat
myos muut tekijat. Hoitotasapainon ja koulun valilla oli yhteys, silla vaihtelevat
verensokeriarvot vaikuttivat koulumenestykseen ja koulussa jaksamiseen.

Tutkimuksen mukaan nuorten kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin tulisi panostaa.

Timonen (2021, s. 37-38, 41-43, 47) tarkasteli tutkimuksessa tyypin 1 diabe-
tekseen liittyvaa kehonkuvaa, ruokasuhdetta ja naiden kahden vaikutusta dia-
beteksen omahoitoon arjessa. Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena
ja aineisto analysoitiin aineistolahtoisella analyysilla. Haastatteluun osallistui
15-30-vuotiaita tyypin 1 diabeetikoita (n=6). Keskeinen tutkimustulos oli, etta
kehonkuva voi vaikuttaa diabeteksen hoitamiseen. Negatiivinen kehonkuva
voi vaikuttaa siihen, miten diabetesta hoidetaan tai millaisia ruokailutottumuk-
sia pyritdan yllapitamaan. Omahoitoa motivoivia tekijoita olivat arjessa jaksa-
minen, urheilussa menestyminen ja tulevaisuuden suunnitelmat. Hiilihydraat-
tien karsiminen nakyi ravitsemuksessa ja sen avulla pyrittiin yllapitamaan ta-
saisia verensokeriarvoja. Tyypin 1 diabeetikot kohtasivat ennakkoluuloja ruo-
kailutilanteissa. Nuoret diabeetikot toivoivat, ettd saavat tehda omahoitoaan
omassa rauhassa, jotta eivat kohtaisi ennakkoluuloja diabeteksen suhteen.
Keskeisessa roolissa oli saavuttaa aito ymmarrys diabetesta sairastavan ela-

maan.

Holmstromin ja Soderbergin (2021, s.2828-2885) tutkimus oli laadullinen
haastattelututkimus, joka oli tehty hermeneuttisella 1ahestymistavalla. Tutki-
muksessa haastateltiin nuoria tyypin 1 diabeetikoita (n=10). Tutkimuksen tu-
loksista nousi esille, ettd sairaus muutti ja jarjesti nuorten arkea uudelleen.

Nuoret elivat kaksiteraista arkea tyypin 1 diabeteksen vuoksi. Tutkimuksessa
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nousi esille terveydenhuollon ammattilaisten, rehtoreiden ja opettajien tarve
ymmartaa nuoria tyypin 1 diabeetikkoja paremmin, jotta nuoret saisivat tar-
peeksi tukea pitkaaikaissairauden kanssa elamiseen. Diabetes vaatii sitoutu-
mista ja hallintaa, joka voi tuoda mukanaan tunteen vapauden menetyksesta.
Nuoret tyypin 1 diabeetikot kokivat pitkaaikaissairauden lisaksi samat haasteet

kuin muutkin nuoret.

Grabowskin, Jespersenin ja Johansenin (2021, s.348-359) tutkimuksessa tut-
kittiin nuorten taitoa hallita diabeteksen hoitoa. Tutkimus oli tehty radikaalia
hermeneutiikkaa kayttaen. Tutkimuksen tulokset kerattin haastattelemalla
nuoria (n=11), haastattelut olivat puolistrukturoituja. Tutkimuksen mukaan
nuorten oli tarkea oppia hallitsemaan diabeteksen hoitoa, jotta hyva hoitotasa-
paino sailyisi. Huono hoitotasapaino tasapaino voi aiheuttaa sairaalahoidon
tarvetta, kayttaytymisongelmia ja haasteita. Tutkimustuloksissa nousi esille

vertaistuen merkitys tyypin 1 diabeteksen hoidossa.

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUS-
KYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoitus on selvittda nuorten tyypin 1 diabeetikoiden kokemuk-
sia arjessa jaksamisesta ja arjen haasteista. Opinnaytetyon tavoitteena on
tuottaa Diabetesliitolle tietoa 15—19-vuotiaiden tyypin 1 diabeetikoiden arjessa
jaksamisesta omahoidon, itsetunnon ja pitkaaikaissairauden hyvaksymisen

nakokulmasta.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:
1. Miten nuoret diabeetikot kokevat omahoidon osana arjessa jaksamista?
2. Miten nuoret diabeetikot kokevat itsetunnon osana arjessa jaksamista?
3. Miten nuoret diabeetikot kokevat pitkaaikaissairauden hyvaksymisen

osana arjessa jaksamista?



18

5 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa kaytetaan tilastollisia menetelmia, tutkimus
kohdennetaan muuttujien mittaamiseen ja tarkastellaan muuttujien valista yh-
teytta (Kankkunen & Vehvilainen-dulkunen, 2017, s. 55). Kvantitatiivinen tutki-
mus voidaan luokitella pitkittais- ja poikittaistutkimuksiin. Opinnaytetydmme
luokitellaan poikittaistutkimukseksi, silla aineisto kerataan kerran. (Kankkunen
& Vehvilainen-Julkunen, 2017, s. 56.)

Kvantitatiivisen tutkimuksen keskidssa on vahvistaa olemassa olevaa tietoa,
eika 16ytaa uutta tietoa tai teoriaa (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen, 2017,
s. 65). Kvantitatiivisessa tutkimuksessa on ominaista, etta kaytetaan tilastolli-
sia menetelmia, tehdaan numeerista mittausta, tutkimuksen luonne on teoriaa
vahvistavaa ja johtopaatokset perustuvat aikaisempiin tutkimustuloksiin. Tut-
kimuksen laatua tarkastellaan aikaisemmin tehtyihin tutkimuksiin ja jos tulok-
set eroavat toisistaan, niin tutkimuksessa on pohdittava, etta mista eroavat tu-
lokset johtuvat. Luotettavalla ja riittavan kattavalla kirjallisuuskatsauksella on
suuri merkitys tutkimuksen laatua huomioidessa. Tulosten yleistettavyys ja so-
vellusarvo on myos huomioitava ja tutkimuksen lopuksi onkin esitettava mah-
dollisia jatkotutkimusaiheita. Tutkimuksessa on huomioitava myos otoskoko ja
se, ettd suuressa otoksessa pienillakin eroilla voi olla suuri vaikutus tilastolli-
sesti ja vaarana on tehda harhaanjohtavia tuloksia. (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen, 2017, s. 61-62.)

Tutkimusopinnaytetydmme tayttaa kvantitatiivisen tutkimuksen kriteerit, joten
tutkimusmenetelman valinta on meille selkea. Tarkastellessamme aikaisem-
paa aiheeseen liittyvaa opinnaytetyéta (Kaisto ym., 2022) huomasimme, etta
tekijat kokivat kyselytutkimuksen olevan parempi tutkimusmenetelma nuorten
kohdalla, kuin heidan kayttamansa haastattelumenetelma. Kysely mahdollis-
taa kaikkien halukkaiden vastaamisen luonteenpiirteista, kuten ujoudesta, riip-
pumatta. (Kaisto ym., 2022, s. 43.) Nuorten tyypin 1 diabeetikoiden arjessa
jaksamista on tutkittu aikaisemminkin, mutta omalla kvantitatiivisella opinnay-

tetydlla haluamme taydentaa tutkittua tietoa.
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Tutkimus voi olla kuvaileva, selittava, muuttujien valisia yhteyksia kuvaava tai
ennustava. Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset maarittelevat mene-
telman valintaa. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen, 2017, s. 129.) Valitse-
mamme opinnaytetyo on kuvaileva tutkimus. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa
keskiossa ovat havaintoyksikko, muuttuja ja arvo. Havaintoyksikolla vastataan
usein kyselytutkimuksen vastaajaan, eli opinnaytetydssamme havaintoyksikko
on 15-19-vuotiaat tyypin 1 diabeetikot. Muuttujat ovat yksilosta mitattavia omi-
naisuuksia, jotka on operationalisoitu opinnaytetydohon valituista teoreettisista
kasitteista. Arvot ovat muuttujien luokkia, jotka ovat tyossa kyselytutkimuksen
vastausvaihtoehdot ja niistd muodostetut arvot. (Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen, 2017, s. 129.)

Avoimet kysymykset kasitellaan laadullisen aineiston analyysimenetelmalla,
sisdllonanalyysilla. Sisalldnanalyysi mahdollistaa tutkittavan tiedon saamisen
tiivistettyyn, mutta yleistavaan muotoon ja siind keskitytaan juuri niihin aihei-
siin, jotka kyselyyn vastanneet ovat nostaneet esille. (Tuomi & Sarajarvi, 2018,
s. 78.) Kyselytutkimuksen aineisto kuvaa tutkittavaa ilmiéta ja analyysin tarkoi-
tus on luoda siitéd selkead kuvaus (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 91). Kdvimme
lapi avointen kysymysten vastaukset tarkasti, jaottelimme ne luokkiin ja kirjoi-
timme niista yhteenvedon. Tutkimuskysymykset maarittelevat aineiston rajaa-

misen osioihin.

5.1 Kohderyhma ja otoksen valinta

Tutkimuksemme kohderyhmana on 15-19- vuotiaat tyypin 1 diabeetikot. Koh-
deryhma valikoitui kyseiseen ikaryhmaan sen vuoksi, etta 15—-19-vuotiaina tyy-
pin 1 diabeetikot alkavat kantaa vastuuta yha enemman itse, kun aiemmin
hoito on ollut paaosin vanhempien vastuulla. Nuoruudeksi voidaan maaritella
kehityksen nakokulmasta aika murrosian puhkeamisesta varhaisaikuisuuteen,
jolloin nuori kypsyy lapsesta aikuiseksi niin fyysisesti kuin psyykkisesti (Aalto-
nen ym., 2007, s. 12-13). Itsenaistymisen tarve seka oma identiteetti voimis-

tuu nuorilla ja halu irtautua omista vanhemmista kasvaa. Itsenaisesti liikkuvan
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nuoren on pystyttava ottamaan vastuuta omasta hoidostaan, vaikka hoitovas-
tuu onkin vanhemmilla siihen asti, ettéa nuori tayttaa 18-vuotta. (Tulokas, 2015,
s. 380, 421.)

Tutkimuksen perusjoukolla tarkoitetaan sita lukumaaraa, kuinka paljon Suo-
messa on 15—19-vuotiaita tyypin 1 diabeetikoita ja otoksella tarkoitetaan sita,
kuinka paljon perusjoukosta saadaan mukaan osallistumaan tutkimukseen.
Tarkoituksena on, etta otos edustaa perusjoukkoa, eli 15—19-vuotiaita tyypin 1
diabeetikoita mahdollisimman hyvin. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen,
2017, s. 106—107.) Otoksen koko vaikuttaa tuloksen yleistettavyyteen ja otok-
seen tavoitellaan mahdollisimman monipuolista joukkoa tutkittavia, jotta tulok-

sia voidaan yleistaa. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen, 2017, s. 106.)

5.2 Kyselylomakkeen laadinta

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa kaytetaan yleisimmin kyselya aineistonkeruu-
menetelmana. Tutkimus kohdistuu tiettyyn ryhmaan, eli kohderyhmaan. Otan-
tamenetelmien avulla tutkimuksen tuloksia voidaan yleistaa, jos kohderyhma

on riittdvan laaja. (Kananen, 2019, s. 30.)

Tutkimusaineistot voidaan jakaa primaari- ja sekundaariaineistoihin. Me kay-
tamme primaariaineistoa, koska aineistonkeruumenetelmana on kyselylo-
make, jolla keraamme valitonta tietoa tutkimuskohteesta ja hankimme tiedon
juuri tata tutkimusta varten. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen, 2017, s.
113.) Luotettava ja sisallollisesti laadukas kirjallisuuskatsaus toimii tyon perus-
tana. Kyselytutkimuksen luominen alkaa kasitteiden maarittelylla, jotka perus-
tuvat teoreettiseen tietoon. Kasitteiden maarittely on tehtava huolellisesti ja
siina on huomioitava tutkittava aihealue. Kasitteet tulee operationalisoida mi-

tattavaan muotoon. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen, 2017, s. 114-115.)

Mittarin luominen alkoi kasitteiden maarittelylla ja ne olivat nuoren diabeetikon
omahoito, itsetunto ja pitkaaikaissairauden hyvaksyminen. Maarittelimme en-

sin kasitteet ja sen jalkeen maarittelimme kasitteet mitattavaan muotoon.
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Tarkastelimme aihetta nuorten tyypin 1 diabeetikoiden arjessa jaksamisen na-
kokulmasta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen, 2017, s. 115.)

Mittarin laatiminen alkoi siita, etta maarittelimme mita tietoja haluamme kerata
kyselylomakkeessa ja mita aineistonkeruumenetelmaa kaytdamme. Sen jal-
keen maarittelimme yksittaisten kysymysten sisallon ja maarittelimme ovatko
kysymykset monivalintakysymyksia vai avoimia kysymyksia. Laadimme itse
mitta-asteikon kyselylomakkeeseen ja varmistimme, etta kysymykset eivat ole
johdattavia ja etta yhdessa kysymyksessa kysytaan ainoastaan yhta asiaa.
Kysymykset etenivat johdonmukaisesti, ensin kysyttiin taustatietoja ja sen jal-
keen kysymykset oli jaettu kolmeen luokkaan kasitteiden mukaisesti. Kyselyn
pituudella on merkitysta, silla liian pitkiin kyselyihin saatetaan jattaa vastaa-
matta. Esitestauksessa huomioimme myoOs kyselyn pituuden ja vastaaminen
vei aikaa noin viisi minuuttia, jonka maarittelimme mielestamme sopivaksi. Vii-
meistelimme kyselyn ulkoasun ennen kyselyn avaamista. (Kankkunen & Veh-
vilainen-Julkunen, 2017, s. 116.)

Kyselylomakkeen voi laatia itse tai kayttaa valmista mittaria (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen, 2017, s. 120). Me paadyimme kayttamaan itse valmis-
tamaamme mittaria, silla halusimme mittarissamme huomioida sen, ettd mo-
nivalintakysymysten avulla kasitteet saadaan mitattavaan muotoon ja avoi-
milla kysymyksilla saamme sen lisaksi nuorten omia nakemyksia tuotua esille.
Kyselyssa toistuivat suurimmaksi osaksi samat vastausvaihtoehdot, jolla py-
rimme siihen, etta vastaajat ymmartavat kysymykset ja vastausvaihtoehdot sa-
malla tavalla. Kysymykset olivat kaikille vastaajille samat ja kysely toteutettiin
sahkoisena kyselyna, silla kohderyhmaa ajatellessamme pidimme sahkoista

kyselya sopivimpana valintana.

Kyselypohjana kaytamme Google Forms -alustaa, joka on kyselynhallintaoh-
jelmisto. Google Forms -alustalla pystyy luomaan erilaisia kyselyita, joihin vas-
tataan anonyymisti. Kysely on sahkdinen, joka tarjoaa vastaajalle mahdollisuu-
den vastata kyselyyn oman aikataulun mukaisesti. Kyselylomakkeen kysymyk-

set perustuvat teoriatietoon ja aikaisempiin tutkimuksiin (LITE 1).
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Kyselylomake (LIITE 3) sisaltaa 21 kysymysta. Kysymyksissa on seka moni-
valintakysymyksia etta avoimia kysymyksia. Kysymykset on jaettu neljaan eri
osioon, jotka ovat taustatiedot, omahoito, itsetunto ja pitkaaikaissairauden hy-
vaksyminen. Kyselylomake aloitetaan kysymalla vastaajan taustatietoja
(Kankkunen & Vehvilainen, 2017, s.117). Kysymykset 1-3 liittyvat vastaajan
taustatietoihin. Omahoitoon liittyvat kysymykset (4—12) vastaavat tutkimusky-
symykseen "Miten nuoret diabeetikot kokevat omahoidon osana arjessa jak-
samista?”. Itsetunto osiossa kysymykset (13—17) vastaavat tutkimuskysymyk-
seen "Miten nuoret diabeetikot kokevat itsetunnon osana arjessa jaksamista?”.
Pitkaaikaissairauden hyvaksyminen osiossa kysymykset (18-21) vastaavat
tutkimuskysymykseen "Miten nuoret diabeetikot kokevat pitkaaikaissairauden

hyvaksymisen osana arjessa jaksamista?”.

Avoimessa kysymyksessa on avoin vastausvaihtoehto. Suljetussa kysymyk-
sessa vastausvaihtoehto on suljettu ja monivalintakysymykset ovat esimerkki
suljetuista kysymyksista. Monivalintakysymysten etuna on yhdenmukaiset
vastaukset ja se helpottaa vastausten analysoimista. Suljettuihin kysymyksiin
on myOs nopeampaa vastata. Avoin kysymys soveltuu kyselyyn paremmin sil-
loin, kun halutaan saada vastaajan oma nakemys paremmin esille. (Nissinen
ym., 2022, s. 4-5).

Monivalintakysymyksissa on valmiit vastausvaihtoehdot, joista vastaaja valit-
see itselleen sopivimman vaihtoehdon. Avointen kysymysten kohdalla vastaus
kirjoitetaan sille varattuun tilaan ja vastaaja voi mainita siina ohjeen mukaisesti
yhden tai useamman asian aiheeseen liittyen. Kyselylomakkeen laadinnassa
on otettu huomioon yhteistyotahon toiveet seka opinnaytetyon teoriaosuus,

jotta kysymykset vastaavat opinnaytetyon tutkimuskysymyksiin.

5.3 Aineiston keraaminen

Kyselytutkimukselle haettiin Diabetesliitolta lupa (LIITE 5) ja kysely oli avoinna
8-21.5.2023. Diabetesliitto jakoi kyselya sovitusti omilla sosiaalisen median ka-

navillaan ja me jaoimme omissamme. Hyddynsimme montaa sosiaalisen
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median kanavaa, jotta pystyimme tavoittamaan mahdollisimman monta koh-
deryhmaan kuuluvaa nuorta. Tutkimuksen otos valikoitui sen mukaan, ketka
kaikki vastasivat kyselyyn. Sosiaalisen median kanavilla pystyimme saavutta-
maan yhteistyossa Diabetesliiton kanssa hyvan saavutettavuuden, mutta vas-
taaminen perustui taysin vapaaehtoisuuteen, joten lopullista osallistujamaaraa
oli etukateen mahdotonta ennustaa. Jakaessamme kyselylomaketta sosiaali-
sen median kanavilla emme rajoittaneet tai suosineet kenenkaan vastaamista

kyselyyn, joten tutkimuksen havaintoyksikot valikoituvat satunnaisesti.

Sosiaalisessa mediassa vietetaan paivittain paljon aikaa ja se kuuluu suosi-
tuimpiin ajanviettotapoihin nuorilla (Mietola, 2022, s. 1). Eniten aikaa vietetaan
verkkoyhteisOpalveluissa, joita ovat muun muassa Instagram, Snapchat ja Tik-
Tok. Naita palveluita kaytetaan usein rinnakkain. (Mietola, 2022, s. 3, 7.) Nuor-
ten Facebookin kaytté on vahentynyt viime vuosina (Mietola, 2022, s. 8), mutta
kaytimme silti kaikkia edelld mainittuja verkkoyhteisOpalveluja kyselylomak-
keen jakamisessa, jotta pystyisimme tavoittamaan nuoret paremmin. Face-
bookissa on monia diabeetikoiden ja heidan laheistensa vertaistukiryhmia, joi-
den avulla myos ryhmiin kuuluvat vanhemmat voivat kannustaa heidan nuoria
diabeetikoitaan vastaamaan kyselyyn, jotta nuorten aani tulisi paremmin kuu-

luville.

Mita suurempi maara kyselyyn saadaan kohderyhman vastauksia, sita suu-
rempi on tutkimuksen tilastollinen voima. Suunnitteluvaiheessa on pyrittava
varmistamaan riittdvan suuri osallistujamaara tutkimukseen, jotta oletetun tut-
kimusloydoksen voimakkuutta voidaan mitata. Liian pieni otoskoko johtaa tu-
losten epatarkkuuteen ja silloin virhetulkinnat ovat mahdollisia. Tutkimuksen
toistettavuus myos karsisi, koska seuraava vastaava tutkimus voisi antaa pain-
vastaisen tuloksen. Pienessa aineistossa vaikutuksen on oltava suuri, jotta

silla saavutetaan tilastollinen merkitsevyys. (Reito, 2021.)

Kyselyyn vastaaminen vei aikaa noin viisi minuuttia ja kysymykset on kohden-
nettu vastaamaan tutkimuskysymyksiin. Sahkdinen kysely oli avoinna kaksi
viikkoa toukokuussa 2023 ja kyselyn sopivalla pituudella oli pyritty siihen, etta

vastaajalla olisi mahdollisuus arjessa vastata kyselyyn heti, kun se tuli vastaan
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sosiaalisen median kanavissa. Vastausten maaraan vaikutti paljon se, etta
kuinka moni huomasi kyselyn sosiaalisessa mediassa ja kuinka monella oli
aikaa ja kiinnostusta vastata kyselyyn. Osa nuorista voi kokea vastaamisen
omaa terveytta koskeviin kysymyksiin liian henkilokohtaisena, vaikka vastaajia
oli informoitu siita, ettd vastaaminen tapahtuu nimettémana ja on luottamuk-

sellista.

Ennen aineiston keraamista kyselya oli esitestattu onnistuneesti kohderyh-
maan kuuluvilla nuorilla. Esitestaamisella pyrimme varmistamaan, etta vas-
tausohjeet olivat riittavan selkeat ja etta nuoret ymmartavat kysymykset sa-
malla tavalla. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen, 2017, s.116.) Ennen ai-
neiston keraamista hyvaksytimme kysymykset myos Diabetesliitolla ja opin-

naytetyoohjaajallamme.

5.4 Aineiston analysointi

Sahkoisen lomakkeen vuoksi paasemme heti kasittelemaan aineistoa. Google
Forms sovellus antoi automaattisesti suljettujen kysymysten vastaukset pro-
sentteina. Suunnitelman mukaan taulukoimme kyselytutkimuksen tulokset
prosenttiosuuksina taulukoihin (Kankkunen & Vehvilainen-dulkunen, 2017, s.
132-133.), koska kyselytutkimus kerasi vastauksia yli sata. Kysely oli auki kah-
den viikon ajan ja kyselyn sulkeuduttua tarkistimme aineiston. Olemme jaka-
neet kyselylomakkeessa (LIITE 3) kysymykset neljaan eri osioon ja analy-

soimme tulokset myos kyseisten osioiden mukaisesti.

Avoimet kysymykset analysointiin sisallonanalyysin avulla. Kyselyn sulkeudut-
tua tutustuimme aineistoon tarkasti, jonka jalkeen luokittelimme vastaukset eri
luokkiin. Tarkistimme aineiston, arvioimme sen luotettavuutta ja tarkastelimme
yhtenaisyyksia aikaisempiin tutkimuksiin (LIITE 1). Havainnollistimme tuloksia
kuvaamalla suoria lainauksia nuorten vastauksista. Sisalldnanalyysin tavoit-
teena on tutkittavan asian laaja, mutta tiivis esittaminen, jonka tuloksena saa-
daan luotua muun muassa kasiteluokituksia (Kankkunen & Vehvilainen-Julku-

nen, 2017, s. 166.) Sisalldonanalyysin tavoitteena on ymmartaa
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tutkimuskohdetta, laadullinen tutkimus kohdistuu laatuun, ei maaraan (Tuomi
& Sarajarvi, 2018, luku 7, kohta Laadullisen tutkimuksen raportin kirjoittaminen

ja arviointi).

6 TULOKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa nuorten tyypin 1 diabeetikoiden ko-
kemuksia arjessa jaksamisesta ja arjen haasteista. Aineisto kerattiin sosiaali-
sen median kanavista. Kysely oli avoinna kahden viikon ajan toukokuussa

2023 ja vastauksia kertyi yhteensa 108.

6.1 Taustatiedot

Kyselymme taustatietoina selvitimme ian, sukupuolen ja tyypin 1 diabeteksen
hoitomuodon. Vastaajia oli 108 ja heista 15-vuotiaita 24,1 % (n=26), 16-vuoti-
aita 29,6 % (n=32), 17-vuotiaita 9,3 % (n=10), 18-vuotiaita 18,5 % (n=20) ja
19-vuotiaita 18,5 % (n=20). Vastaajista 66,7 % (n=72) oli tyttdja, poikia 30,6 %
(n=33), muunsukupuolisia 1,9 % (n=2) ja 0,9 % vastaajista ei halunnut kertoa
omaa sukupuoltaan (n=1). Nuorten tyypin 1 diabeetikoiden hoitomuotona 63,6
%:lla on pumppuhoito (n=68), 36,4 %:lla monipistoshoito (n=39) ja yksi kyse-

lyyn vastanneista ei halunnut kertoa omaa hoitomuotoaan.

6.2 Nuoren diabeetikon omahoito

Suurin osa kyselyyn vastanneista 82,2 % (n=88) oli saanut itse paattaa hoito-
muotonsa, osittain hoitomuotonsa oli saanut paattaa 15 % (n=16) ja 2,8 %
(n=3) ei ollut saanut itse paattaa hoitomuotoaan.
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Kuvio 1. Oletko saanut itse paattaa hoitomuotosi? (n=107)

Avoimena kysymyksena oli, etta mita positiivista diabetes on tuonut arkeesi.
Tahan kysymykseen vastauksia tuli yhteensa 74. Sisalldnanalyysin avulla ja-
oimme vastaukset viiteen eri luokkaan vastausten perusteella. Suurin yksittai-
nen vastaus oli arjen saannodllisyys ja terveydesta huolehtiminen (n=28).
Toiseksi eniten (n=21) koettiin, etta diabetes on tuonut saanndllisen ateriaryt-
min ja terveelliset ruokailut enemman osaksi arkea. Kyselyyn vastanneista osa
(n=11) koki, etta diabetes ei ole tuonut mitdan positiivista heidan arkeensa ja
muutama nuorista (n=5) koki, etta eivat osaa sanoa mita positiivista diabetes
olisi tuonut osaksi arkea. Positiivisena asiana koettiin (n=9), etta diabetes on

tuonut arkeen uusia ystavia ja vertaistukea.
Ei osaa sanoa (n=5) -
Uudet ystavat ja vertaistuki (n=9) _
Ei mitdan positiivista (n=11) _
Saanndllinen ateriarytmi ja terVeydeSté _

huolehtiminen (n=21)

Arjen saannollisyys ja terveydesta huolehtiminen _
(n=28)
0 5 10 15 20 25 30

Kuvio 2. Mita positiivista diabetes on tuonut arkeesi? (n=74)

“Uusia ystavia.”
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"Huolehdin sé&énndllisesté ruokailusta paremmin ja siitd kuinka

terveellista ruoka on.”

"Vuosien mittaan diabetes on muotoutunut osaksi omaa identi-
teettiéni, ja arkena saatan melko ylpeéstikin puhua diabeteksesta

Ja omasta elamésténi.”

"Sé&énndllisyys ja terveelliset ja jGmptit eldméntavat. ”

“Se on tuonut diabetesyhteisén, ja tunteen siita, ettd hetkessa pi-

t4a elda.”

Toinen avoin kysymys oli, ettd mitd negatiivista diabetes on tuonut arkeesi?
Vastauksia kysymykseen tuli yhteensa 98. Jaoimme vastaukset seitsemaan
eri luokkaan saatujen vastausten perusteella. Osa vastaajista (n=25) on vas-
tannut diabeteksen tuoneen kaikkea negatiivista arkeen. Negatiivisiksi asioiksi
koettiin vasymys ja huono olo (n=19) seka jatkuva hoitaminen (n=17). Negatii-
viseksi koettiin myds varautuminen ja evaiden kuljettaminen mukana (n=14),
pistaminen (n=10) ja lilan suuri vastuu sairauden hoidosta (n=9). Osa nuorista

(n=4) kertoi, etta diabetes ei ole tuonut mitaan negatiivista heidan arkeensa.

Ei mitdan (n=4) N

Liikaa vastuuta (n=9) INIININININGN

Pistaminen (n=10) NG
Varautuminen ja evdiden mukana pitiminen (n=14) [IIINININGNG__—
Jatkuva hoito (n=17) INIIIIEIEGEGGEE
Vasymysta ja huonoa oloa (n=19) NN
Kaikkea (n=25) I
0 5 10 15 20 25 30

Kuvio 3. Mita negatiivista diabetes on tuonut arkeesi? (n=98)

“Varalaitteiden ja hyporuuan mukana pitdminen.”
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"Herééminen keskella ybta mataliin.”

"Ei voi sy6da mité vain, milloin vain.”

"Kokoaikainen huolehtiminen ja suuri vastuu.”

"Ajatus etté olen koko ikéni sairas.”

“Vastuun ottaminen on raskasta, varsinkin kun sen on joutunut te-

keméén jo ala-asteikéisend.”

“Jatkuva verensokerin mittaaminen ja insuliinin muistaminen”.

Vastaajista 32,7 % (n=35) saa mielestdan nukuttua tarpeeksi, 45,8 % (n=49)

osittain ja 21,5 % (n=23) ei saa mielestaan nukuttua tarpeeksi.

| Kylla
Osittain

m Eij

Kuvio 4. Saatko mielestasi nukuttua tarpeeksi? (n=107)

Yli puolet vastaajista 61,6 % (n=66) koki, ettd matalat verensokerit hairitsevat
osittain nukkumista, 32,7 % (n=23) koki ettd matalat verensokerit hairitsevat

unta ja 21,5 %:lla (n=19) vastaajista matalat verensokerit eivat hairitse unta.
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Kuvio 5. Hairitsevatké matalat verensokerit nukkumistasi? (n= 108)

Vastaajista 25 % (n=27) vastasi korkeiden verensokereiden hairitsevan nuk-
kumista, 38,9 % (n=42) vastasi niiden hairitsevan osittain ja 36,1 % (n=39)

vastasi ettei korkeat verensokerit hairitse nukkumista.

m Kylla
Osittain

m Ej

Kuvio 6. Hairitsevatko korkeat verensokerit nukkumistasi? (n=108)

Suurin osa vastaajista 63,6 % (n=66) on kokenut hoitovasymysta arjessa. Hoi-

tovasymysta on osittain kokenut 27,1 % (n=29) ja 9,3 % (n=10) ei ole kokenut

hoitovasymysta.
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Kuvio 7. Oletko kokenut hoitovasymysta arjessa? (n=107)

Yli puolet vastaajista 53,7 % (n=58) vastasi, ettei diabetes rajoita syomista.
Nuorista 27,8 % (n=30) vastasi diabeteksen osittain rajoittavan syomista ja

18,5 % (n=20) vastasi ettei koe rajoittavan.

m Kylls

Osittain

Kuvio 8. Koetko diabeteksen rajoittavan syomistasi? (n=108)

Esitimme syOmisesta jatkokysymyksen, ettda miten nuoret ovat kokeneet dia-
beteksen rajoittavan syomista, jos on vastannut diabeteksen rajoittavan syo-
mista. Vastauksia tuli jatkokysymykseen 42. Sisalldnanalyysin avulla jacimme
vastausvaihtoehdot kuuteen eri luokkaan. Kaikkiin vastausvaihtoehtoihin tuli
tasaisesti vastauksia. Rajoittavimmiksi asioiksi nuoret kokivat sen, etta veren-
sokeriarvot vaikuttavat sydmiseen ja ruokailujen suunnittelu (n=9), herkuttelu-
jen ja lisdannosten koetaan rajoittavan syomista (n=8) seka vapaus valita ja

olla spontaani ruokailujen suhteen 19 % (n=8). Nuoret kokivat hiilihydraattien
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laskemisen raskaana (n=6), eika haluttaisi pistda/annostella insuliinia (n=6) ja

valtellaan hiilihydraatteja (n=5).

Viltelldan hiilihydraatteja (n=5)
Ei haluta pistdd/annostella insuliinia (n=6)

Hiilihydraattien laskeminen on raskasta (n=6)

Vapaus valita ja spontaanius ruokailujen suhteen
(n=8)

Herkuttelu ja santiannokset (n=8)

Verensokeriarvot vaikuttavat sydmiseen ja
ruokailujen suunnitteluun (n=9)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10

Kuvio 9. Miten koet diabeteksen rajoittavan syomistasi? (n=42)

"Hiilareiden laskeminen ja siité insuliinin séénnéstely vie aikaa, jol-

loin vélilla vain ajattelee, ettei sitten syd, kun ei jaksa laskea.”

"Taytyy suunnitella milloin ja mita syd, joskus pitda odottaa, ettéa

voi syodé eli sokeri on laskenut riittdvéasti.”

"Ateria voi jéddé kokonaan vélistd korkeiden verensokerien ai-

kaan, koska niiden korjaantuminen voi kestaa tunteja.”

"Usein jattaa sybmétta, koska ei jaksa pistéa.”

"Suuret hiilarimaéréat tekee huonon omatunnon. RuokkKii syémis-

héiriota, kun joutuu laskemaan mééria, joita syd.”
“En voi syédéa vapaasti, milloin huvittaa.”
"Esimerkiksi herkkujen syonti ei ole en&é niin helppoa, koska ve-

rensokKereita pitdé seurata koko ajan ja verensokeri nousee Ssilloin

helpommin.”
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“Tietoisuus siitd miten hankalasti joidenkin ruokien vaikutus on

hallittavissa estda syomésta niitéd.”
Vastaukset olivat hyvin tasaiset, kun nuoret vastasivat kysymykseen ovatko

he jattaneet insuliinia tarkoituksella laittamalla. Insuliinia oli jattanyt tarkoituk-
sella laittamatta 49,1 % (n=53) ja 50,9 % (n=55) ei ollut jattanyt laittamatta.

m Kylla

m Ej

Kuvio 10. Oletko tarkoituksella jattanyt insuliinia laittamatta? (n=108)

Esitimme jatkokysymyksen, etta jos olet jattanyt insuliinia laittamatta niin miksi.
Vastauksia tahan kysymykseen tuli 53. Sisallonanalyysin avulla jaoimme vas-
tausvaihtoehdot viiteen eri luokkaan. Suurimmat yksittaiset syyt olivat, etta in-
suliinia ei jakseta laittaa hoitovasymyksen vuoksi (n=22) ja hypoglykemian
pelko (n=16). Kolmanneksi suurin syy insuliinin laittamatta jattamiseen oli, etta
nuoret eivat halua selitella insuliinin laittamista esimerkiksi julkisissa tiloissa,
koulussa ja kavereiden kanssa ollessa (n=11). Muita syita olivat laihduttami-

nen (n=2) ja muut syyt (n=2).
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Muut syyt (n=2)
Laihduttaminen (n=2)

Insuliinia ei halita laittaa julkisissa tiloissa (n=11)

Hypoglykemian pelko (n=16)

Insuliinia ei jakseta laittaa hoitovasymyksen vuoksi
(n=22)

o
]
=
o
=
€]
N
o

25

Kuvio 11. Miksi olet jattanyt insuliinia laittamatta? (n=53)

"Tiedostan, etté pitaisi laittaa insuliinia, mutta vélilla se tuntuu tosi
turhalta, kun ei kuitenkaan ole tdydelliset sokerit ja sitten ei oikein
Jaksa vélittaa.”

"Koska en oikeasti jaksa huolehtia koko aikaa.”

“Jos olen menossa urheilemaan ja tiedén, etté verensokerit tulee

tippumaan matalalle likkuessani.”

“En halunnut kavereiden ndhden laittaa.”

“On hévettanyt esimerkiksi julkisesti pistdéa tai ei ole kehdannut

jJjossain porukassa.”

“Laihduttaakseni, ollessani niin vasynyt, etta tietoisesti jatan lait-

tamatta.”

“Paino tippuu ja vélillé ei vaan ole jaksanut.”

"Pistoshoidolla kun se safttui.”
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6.3 Nuoren diabeetikon itsetuntoon vaikuttavat tekijat

Suurin osa vastaajista 80,4 % (n=86) vastasi saavansa riittdvasti apua ja tukea
diabeteksen hoidossa. Riittamattémana avun ja tuen koki 19,6 % (n=21) vas-

taajista.

m Kylla

m Ei

Kuvio 12. Koetko saavasi riittavasti apua ja tukea diabeteksen hoidossa?
(n=107)

Suurin osa 82,4 % (n=89) nuorten diabeetikoiden kavereista on suhtautunut
hyvin diabetekseen. Kohtalaisesti kaverit ovat suhtautuneet 13,9 %:lla (n=15)
vastaajista. Yhdenkaan nuoren kaverit eivat ole suhtautuneet huonosti diabe-
tekseen, mutta 3,7 % (n=4) koki, ettd ovat joutuneet ryhman ulkopuolelle dia-

beteksen vuoksi.

m Hyvin
Kohtalaisesti
Huonosti

= Minut on jatetty ryhman
ulkopuolelle
diabeteksen vuoksi

Kuvio 13. Miten kaverit ovat suhtautuneet diabetekseen? (n=108)
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Vastanneista 11,2 % (n=12) koki diabeteksen vaikuttavan itsetuntoon positii-
visesti, suurin osa vastaajista 53,3 % (n=57) ei koe diabeteksen vaikuttavan
itsetuntoon ja 35,5 % (n=38) koki diabeteksen vaikuttavan itsetuntoon negatii-

visesti.

m Positiivisesti
Ei vaikutusta

m Negativiisesti

Kuvio 14. Miten diabetes vaikuttaa itsetuntoosi? (n=107)

Vastaajista 13,9 % (n=15) koki kantavansa liikaa vastuuta sairauden hoidosta
itsenaisesti, 19,4 % (n=21) osittain. Suurin osa vastaajista 66,7 % (n=72) ei

koe kantavansa liikaa vastuuta sairauden hoidosta itsenaisesti.

m Kylla
Osittain

m Ej

Kuvio 15. Kannatko mielestasi liikaa vastuuta sairauden hoidosta itsenai-
sesti? (n=108)
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6.4 Nuoren diabeetikon pitkaaikaissairauden hyvaksyminen

Vastaajista suurin osa 68,5 % (n=74) koki hyvaksyneensa diabeteksen osaksi
arkea, 26,9 % (n=29) osittain ja 4,6 % (n=5) ei koe hyvaksyneensa diabetesta

osaksi arkeaan.

= Kylla
Osittain

m Eij

Kuvio 16. Koetko hyvaksyneesi diabeteksen osaksi arkeasi? (n=108)

Vastaajista 38 % (n=41) koki ettd diabetes aiheuttaa stressia tulevaisuuden
suhteen, 43,5 % (n=47) koki diabeteksen vaikuttavan osittain ja 18,5 % (n=20)

ei koe diabeteksen aiheuttavan stressia tulevaisuuden suhteen.

= Kylla

Osittain

17. Aiheuttaako diabetes sinulle stressia tulevaisuuden suhteen? (n=108)

Kyselyyn vastanneista 44,4 % (n=48) koki ettei diabetes esta toteuttamasta
haaveita, 32,4 % (n=35) vastasi diabeteksen vaikuttavan osittain haaveisiin.

Vastanneista 23,1 % (n=25) koki diabeteksen estavan toteuttamasta haaveita.



37

= Kylla

Osittain

m Ei

18. Estaakod diabetes sinua toteuttamasta haaveitasi? (n=108)

Jatkokysymyksena oli, etta mita haaveita nuoret kokevat diabeteksen estavan.
Vastauksia kysymykseen tuli 43. Sisallonanalyysin avulla jacimme vastaus-
vaihtoehdot neljaan eri luokkaan. Eniten vastauksissa toistui se, etta diabeeti-
kot eivat paase armeijaan (n=15) eivatka kaikkiin haaveammatteihin (n=14).
Tyypin 1 diabeteksen koettiin estavan vapaasti elaminen (n=7) ja matkustelu

seka reppureissaaminen (n=7).

0 2 4 6 8 10 12 14 16

19. Minka haaveen toteuttamisen diabetes estaa sinulta? (n=43)

"Matkustelu vaikeampaa, kun pitdé saada kaikenlaista hoitotava-

raa mukaan.”
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"Ei pé&ése inttiin ja ei voi eld& niin spontaania eldaméa, kun pitda
suunnitella kaikki diabeteksen ndkékulmasta. Tata tautia, kun ei

voi laittaa hetkeksikaan tauolle.”

"Monet ammatit eivat ole mahdollisia.”

"Suurin haaveeni ennen diagnoosia oli kdydé armeija ja haaveam-

mattini oli poliisi.”

"Haaveen asumisesta ulkomailla. Suoranaisesti diabetes ei esta

sitd, mutta diabeteksen hoitokustannukset tietden se estaéa.”

"Haluaisin olla lentoemé&nté joskus, mutta se ei onnistu diabetek-

sen takia. Haluaisin myds kdyda armeijan.”

Avoimena kysymyksena oli, etta mita asioita odotat tulevaisuudeltasi. Vastauk-
sia tahan kysymykseen tuli yhteensa 73. Jaoimme kysymykset seitsemaan
luokkaan vastausten perusteella. Suuri osa vastaajista kertoo odottavansa tu-
levaisuudeltaan parempia hoitomuotoja diabeteksen hoitoon (n=19). Muita asi-
oita mita nuoret odottavat tulevaisuudelta olivat koulutus ja ammatti (n=17),
hoitotasapainoa diabeteksen suhteen (n=15), perhettd (n=8), matkustelua
(n=3) ja omaa asuntoa (n=4). Osa nuorista (n=7) ei tieda mita toivovat tulevai-

suudelta.
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Matkustelu (n=3)
Oma asunto (n=4)

Ei tietoa (n=7)

Perhe (n=8)
Hoitotasapaino (n=15)

Koulutus ja ammatti (n=17)

Parempia hoitomuotoja (n=19)

o

2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

20. Mita odotat tulevaisuudelta? (n=73)

"Kun vien kroppaani &érirajoille, vien myds diabeteksen aérirajoille
Ja kun huomaan selvidvéani, huomaan etté voin tehdé mité vaan

diabeteksesta huolimatta.”

"Hoitomuotojen kehittymisté niin, etté vastuuta siirtyy pois itselta,

hoito olisi helppoa ja yksinkertaista.”

"Ei lisdsairauksia.”

"Terve lapsi diabeteksesta huolimatta.”

"Mahdollisimman tavallista elamaa.”

"Perheen perustamista ja kouluttautumista toiveammattiin.”

"Hoitohenkilbkunnalta toivoisin empatiaa ja konkreettisia vinkkejé

arjen tueksi vaikeina hetking.”
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7 POHDINTA

Diabeteksen ilmaantuvuus on suomessa maailman suurin (Kaypahoito, 2023)
joten aihe koskettaa monia suomalaisia perheita. Yhteiskunnallisesti on mer-
kittavaa saada turvattua diabeetikoille oikeanlainen hoito, nuoret ansaitsevat
seka tarvitsevat riittdvan tuen lapi raskaidenkin eldamavaiheiden. Opinnayte-
tyomme tavoitteena oli tuottaa tietoa 15—19-vuotiaiden tyypin 1 diabeetikoiden
arjessa jaksamisesta omahoidon, itsetunnon ja pitkaaikaissairauden hyvaksy-
misen nakokulmasta. Tuotimme tietoa kyselytutkimuksen avulla ja saimme hy-

vin vastauksia kohderyhmaan kuuluvilta nuorilta.

Nuoret saattavat jaada sairautensa kanssa niin sanotusti valiinputoajiksi, joten
koimme tarkeaksi valita opinnaytetydomme kohderyhmaksi nuoret tyypin 1 dia-
beetikot. Olemme Kkiitollisia kaikille nuorille, jotka vastasivat kyselyymme ja
nain antoivat arvokasta tietoa heidan arjessa jaksamisestaan, jotta me pys-
tymme valittamaan tietoa eteenpain. Koemme tarkeaksi valittaa tietoa diabe-
teksesta muille, jotta sairauden tunnettavuus paranisi ja vaarinkasitykset va-
henisivat. Lisaantyneen tiedon avulla myos nuorten kynnys hoitaa sairauttaan

ja annostaa esimerkiksi insuliinia, voisi alentua.

7.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli selvittda nuorten tyypin 1 diabeetikoiden
kokemuksia arjessa jaksamisesta, arjen haasteista ja tuottaa Diabetesliitolle
ajankohtaista ja luotettavaa tietoa aiheesta. Kyselytutkimukseemme vastasi yli
sata 15—19-vuotiasta tyypin 1 diabeetikkoa. Vastausmaara oli tavoitteidemme
mukainen ja yllatti meidat positiivisesti, monet nuoret kertoivat avoimesti arjes-
taan ja sen haasteista pitkdaikaissairauden kanssa. Onnistuneesta vastaus-
maarasta voidaan paatella, etta nuoret haluavat tulla kuulluiksi millaista on arki
tyypin 1 diabeteksen kanssa. Opinnaytetydmme luo pohjaa jatkotutkimuksille,
miten nuorten diabeteksen hoitoa voidaan kehittaa tulevaisuudessa ja miten

erityisesti hoitovasymysta voitaisiin ennaltaehkaista.
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Onnistuimme mielestdmme mittarin laatimisessa sen suhteen, ettd saimme
monta nuorta vastaamaan kyselyymme. Ulkoasu ja kysymykset olivat selkeita,
joihin nuorten oli helppo vastata. Kriittisesti voimme tarkastella mittarimme on-
nistumista siita nakokulmasta, etta riittivatko valitut kysymykset tuottamaan riit-
tavasti tietoa nuorten diabeetikoiden arjessa jaksamisesta ja rajasimmeko ai-
healueen tarpeeksi selkedksi. Kaytimme kyselylomakkeessa paaosin samoja
vastausvaihtoehtoja ja maarittelimme ne omasta mielestamme riittavan selke-
aksi. Kriittisesti voidaan kuitenkin tarkastella sita, etta millaisen eron vastaajat
ovat ndhneet vastausvaihtoehtojen “osittain” ja "kylla” valilla ja onko silla ollut
merkitysta vastausten kannalta. Tuloksia tarkasteltuamme olemme mieles-
tamme saavuttaneet opinnaytetydllamme tavoitteen tuottaa tietoa arjessa jak-
samisesta omahoidon, itsetunnon ja pitkaaikaissairauden hyvaksymisen na-

kokulmasta.

Opinnaytetyotamme ohjasi kolme tutkimuskysymysta. Ensimmaisena tutki-
muskysymyksena oli miten nuoret diabeetikot kokevat omahoidon osana ar-
jessa jaksamista. Suurin osa nuorista oli saanut itse paattad oman hoitomuo-
tonsa, jolla on vaikutusta omahoidon kokonaisvaltaisessa toteuttamisessa.
Omahoito on kokonaisuus, joka muodostuu useammasta pienesta osa-alu-
eesta. Nuoret kokivat, etta diabetes on tuonut arkeen saanndllisyytta, tervey-
desta huolehtimista ja terveelliset ruokailut enemman osaksi arkea. Osa nuo-
rista koki, ettei diabetes ole tuonut mitaan positiivista heidan arkeensa ja naki
sen ainoastaan negatiivisena asiana. Kyselyyn vastanneista osa oli saanut
diabeteksen myo6ta uusia ystavia ja kokivat saaneensa sairauden myota dia-
betesyhteisdn, jonka kautta saavat vertaistukea. Sairauden tuomat negatiivi-
set puolet jakoivat nuorten mielipiteitéd selvasti useampaan eri kategoriaan.
Neljasosa vastaajista kertoi diabeteksen tuoneen kaikkea negatiivista heidan
arkeensa. Diabeteksen negatiivisiksi puoliksi arjessa koettiin vasymys, huono
olo, jatkuva hoito ja siihen varautuminen, pistaminen ja lilan suuri vastuu sai-
rauden hoidosta. Vastauksissa toistui, etta nuoret joutuvat sairautensa vuoksi
suunnittelemaan arkeaan jatkuvasti ja varautumaan erilaisiin tilanteisiin, muun
muassa hypoglykemian varalle evaiden mukana pitaminen ja mukana on ol-

tava aina myos hoitovalineistd. Diabetekseen sairastutaan eri ikaisena, joten
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osa nuorista joutuu kantamaan vastuuta sairauden takia jo melko varhaisessa
vaiheessa ja sairauden tuoma vastuu on suuri verrattuna sellaiseen nuoreen,

jolla ei ole diabetesta.

Riittava uni ja lepo on tarkeassa osassa paivittaista jaksamista. Diabetes aset-
taa omat haasteensa riittavalle unen saannille, silla matalat ja korkeat veren-
sokerit hairitsevat nukkumista. Nuorten verensokereiden vaihteluilla ydaikaan
on yksildllisia eroja. Suurin osa vastaajista kokee matalien verensokerien hai-
ritsevan nukkumista osittain tai saannollisesti. Korkeat verensokerit hairitsevat
myos nuorten nukkumista mutta vastaajien mielesta ei niin paljon kuin matalat
verensokerit. Nuoret kokivat paasaantoisesti saavansa nukuttua tarpeeksi
edes osittain mutta riittdva nukkuminen on myos hyvin subjektiivinen kokemus.
Nuorten nukkumiseen vaikuttaa diabeteksen lisaksi muun muassa valvominen
ja muut yksildlliset tekijat. Suurin osa vastaajista on kokenut hoitovasymysta
arjessa. Hoitovasymyksen suurimpia syitd ovat nuorten kokemat diabeteksen
negatiiviset puolet. Yli puolet nuorista olivat sitd mielta, ettei diabetes rajoita
syOmista mutta sen koetaan vaikuttavan syomiseen ja ruokailujen suunnitte-
luun. Spontaanius ja yllattavat mieliteot vaikeuttavat arkea silla hoitotasapai-
noon vaikuttaa saanndllinen ateriarytmi ja saannallisyys. Nuorille pienet irtiotot
arjesta ovat tarkeita sosiaalisen ja psyykkisen hyvinvoinnin kannalta, vaikka
niilla saattaakin olla negatiivinen vaikutus verensokeriarvoihin. Omahoidossa
keskeisessa roolissa on saannollinen insuliinin annostelu. Puolet nuorista on
jattanyt insuliinia tarkoituksella laittamatta, suurimmat syyt tdhan on hoitova-
symys, hypoglykemian pelko ja se ettd nuoret eivat halua selitella insuliinin

laittamista esimerkiksi julkisissa tiloissa.

Toisena tutkimuskysymyksena oli miten nuoret diabeetikot kokevat itsetunnon
osana arjessa jaksamista. Suurin osa vastaajista koki saavansa tarpeeksi
apua ja tukea diabeteksen hoidossa. Nuorten diabeetikoiden kaverit ovat suh-
tautuneet suurelta osin hyvin diabetekseen, muutama vastaajista on kokenut
jaavansa ulkopuolelle sairautensa vuoksi. Yli puolet vastaajista koki, etta dia-
beteksella ei ole vaikutusta itsetuntoon. Suurin osa nuorista oli sitéd mielta, etta
he eivat joudu kantamaan liikaa vastuuta sairautensa hoidosta itsenaisesti.

Kolmasosa nuorista koki kuitenkin jossain maarin kantavansa omasta
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mielestaan liikaa vastuuta. 15-19-vuotiaat nuoret saattavat olla hyvin erilai-
sissa elamantilanteissa silla osa on jo muuttanut pois lapsuuden kodistaan ja
vastuu paivittaisesta sairauden hoidosta on jo siirtynyt enemman nuoren

omalle vastuulle.

Kolmantena tutkimuskysymyksena oli miten nuoret diabeetikot kokevat pitka-
aikaissairauden hyvaksymisen osana arjessa jaksamista. Yli puolet vastaajista
koki hyvaksyneensa pitkaaikaissairauden osaksi omaa arkeaan. Sairauden
hyvaksymisella on tarkea merkitys kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin kannalta.
Diabeteksen koetaan aiheuttavan suurimmalle osalle nuorista stressia jossain
maarin tulevaisuuden suhteen. Stressin aiheuttajaksi koettiin se, etta diabetes
estaa joidenkin haaveiden toteuttamisen. Diabetes estaa talla hetkella armei-
jaan paasyn ja osa ammateista ei ole mahdollisia diabeetikoille. Nuoret kokivat
matkustelun ja vapaasti elamisen vaikeammaksi koska reissuun lahtiessa tay-
tyy olla varautunut I&hestulkoon kaikkeen niin insuliinireseptista todistukseen
diabeteksesta ja valtavasta maarasta hoitotarvikkeita. Stressia aiheuttaa myos
se, ettei diabetesta voi laittaa tauolle, se on hoidettava niin arjessa kuin lomal-
lakin. Nuorilla on ymmarrys siita, etta diabetes ei varsinaisesti rajoita kuin muu-
tamia asioita elamassa, mutta tekee arkisista asioista hankalimpia. Nuoret dia-
beetikot toivovat tulevaisuudelta samoja asioita kuin ilman sairauttakin elavat
nuoret, haaveet ovat yksilollisia mutta niissa toistuivat koulutuksen hankkimi-
nen, perheen perustaminen, matkustelu ja oma asunto. Diabeteksen suhteen
nuoret toivoivat tulevaisuudelta entistd parempia hoitomuotoja ja niiden avulla
paremman hoitotasapainon saavuttamista. Osa nuorista koki, etta diabetes on
tehnyt heistd vahvempia ja heillda on tunne, ettd kun he selviavat diabeteksen

hoidosta, he selviavat mista vaan.

Diabeteksen koettiin ohjaavan terveellisempiin elamantapoihin, koska terveel-
linen ruokavalio ja liikunta ovat osa sairauden hoitoa. Kokonaisuudessaan
ruoka ja ruokailutilanteet nahtiin vahvasti nuorten vastauksissa esilla. Hiilihyd-
raattien laskeminen ja annoskoon suhteuttaminen sen hetkiseen nalkaan voi
tuntua paivittain toistuvana todella kuormittavalta arjessa. Hiilihydraattien las-
kemista voidaan pitda yksinkertaisena, mutta sen suhteuttaminen sen hetki-

seen verensokeritasoon seka huomioida lisaksi onko ruokailun jalkeen
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esimerkiksi liikuntatunti, niin insuliiniannoksen oikea maarittely voi muodostua
haasteelliseksi. Verensokeritasoihin vaikuttavat yksilOllisesti myos stressi,
murrosika ja arjen muutokset. Nuoret haluavat tehda paatoksia itse hoitonsa
suhteen, mutta hoitamatta jattaminen aiheuttaa lisaksi myos nuoren koko per-

heelle huolta ja mahdollista stressia lisasairauksien suhteen.

Osa nuorista yrittaa karsia aterioistaan hiilihydraatteja pois, etta heidan ei tar-
vitse annostella insuliinia. Toivomme, etta tyypin 1 diabetes nousee sairautena
enemman kaikkien tietoisuuteen ja nain pystyttaisiin tulevaisuudessa entista
enemman valttymaan vaarinkasityksilta ja ennakkoluuloilta. Kehittyvan tekno-
logian myota insuliinin annostelusta on tullut helpompaa ja kynnys annostella
insuliinia mielletdan usein matalammaksi, jos insuliinin voi annostella insuliini-
pumpun avulla eika tarvitse pistaa insuliinikynalla esimerkiksi julkisilla pai-
koilla. Kaikki eivat kuitenkaan voi tai halua kayttaa insuliinipumppua, joten
asiaa on tarkasteltava monesta eri nakdkulmasta, jotta tyypin 1 diabeetikot oli-

sivat kaikki niin sanotusti samalla viivalla.

Nuoret kokivat vertaistuen merkityksen suureksi ja osa kyselyyn vastanneista
olikin sairauden myoéta loytanyt uusia ystavida muun muassa diabeetikoille
suunnatuilta leireilta tai tapahtumista. Nuorten on tarkeda saada jakaa koke-
muksiaan ja samassa elamantilanteessa olevat nuoret usein osaavat antaa
parasta vertaistukea. Mielestamme olisi tarkeaa jarjestaa nuorille riittavasti yh-

teista toimintaa.

Hoitovasymys ja siihen liittyva ahdistus nousi nuorten vastauksissa esille. Dia-
betes vaatii jokapaivaista hoitoa, joten se on sairautena hyvin sitouttava. Jo-
kainen ihminen tarvitsee joskus lomaa, tyossakayvat toista ja pitkaaikaissai-
raat sairaudestaan. Diabetes ei kuitenkaan tunne vapaapaivia, joten ei ole
ihme, ettd nuoret vasyvat ja ahdistuvat vaativan sairauden hoitoonsa. Jatku-
vasti kehittyvat hoitomuodot eivat vie sairautta pois, mutta toivomme etta se
antaisi yha useammalle nuorelle tulevaisuudessa mahdollisuuksia ottaa tur-
vallisesti vahan rennommin sairauden hoidon suhteen. Diabeteksen voidaan

nahda ohjaavan terveellisempiin eldmantapoihin, mutta sillda on myds
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kaantdpuolensa, silla liiallinen tietoisuus ja oman ruokavalion tarkkailu voi joh-

taa syOmishairidihin ja minakuvan vaaristymiseen.

7.2 Opinnaytetyon luotettavuus

Kvantitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta voi arvioida validiteetin ja reliabili-
teetin nadkokulmasta. Validiteetissa arvioidaan, onko teoreettiset kasitteet luo-
tettavasti operationalisoitu muuttujiksi. Hoitotieteen tutkimuksissa on tarkeaa
arvioida, kuinka hyvin tutkimustulokset edustavat perusjoukkoa, etta pysty-
taanko tuloksia yleistamaan esimerkiksi perusterveydenhuollon potilaista eri-
koissairaanhoidon puolelle. Reliabiliteetilla viitataan tulosten pysyvyyteen.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen, 2017, s. 189.)

Tutkimuksen luotettavuuden perusta on sisaltovaliditeetti. Mittarin on mitattava
nimenomaan tutkimusilmiota tai muuten tutkimusta ei voida pitaa luotettavana.
Sisaltdvaliditeettia mitattaessa on huomioitava, onko mittari valittu oikein, mit-
taako mittari haluttua ilmi6ta, onko kasitteet operationalisoitu luotettavasti ja
millainen on rakennevaliditeetti. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen, 2017, s.
190.) Luotettavuuden lisdamiseksi olimme rajanneet kaytettavat tutkimukset
vimeisen kymmenen vuoden sisalle ja tarkastelimme niita kriittisesti koko

opinnaytetyoprosessin ajan.

Aineisto kerattiin kvantitatiivisena kyselyna, kyselyn pohja jaettiin Diabeteslii-
ton alustoilla ja osa ryhmista oli suljettuja, jolloin se kohdensi kyselya juuri koh-
deryhmalle. Kyselya jaettiin myds meidan omilla sosiaalisen median kanavilla,
jolloin kysely oli kaikkien saatavilla. Kyselyn laaja saatavuus voi lisata mahdol-
lisuutta vaaristyneille vastauksille, jos vastaaja ei esimerkiksi kuulu kyselyssa
maariteltyyn ikdhaarukkaan ja vaaristelee kyselyssa vastauksiaan. Kysely oli
rajattu niin, ettd siihen pystyi vastaamaan vain kerran. Kyselyyn vastaaminen
tapahtuu nimettomasti, eikd mitdan henkilotietoja keratty, kysymykset eivat
myoOskaan olleet johdattelevia. Vastausvaihtoehdot oli pyritty tekemaan mah-
dollisimman selkeiksi ja kohderyhmaa ajatellen kysymykset olivat mahdollisim-

man selkeitd ja helposti ymmarrettavia. Alylaitteella tehdyssa kyselyssa oli
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mahdollisuus valita vahingossa vaara vaihtoehto painamalla vahingossa vaa-
rasta ruudusta. Luotettavuuden parantamiseksi valmis kyselylomake arvioitiin
ennen kyselyn lahettamista niin ohjaajalla, tilaajalla kuin muutamalla ikaryh-
maan kuuluvalla nuorella. Kyselylomakkeen toimivuutta testattiin myos kokei-

lemalla sen toimivuutta kaytannossa.

Saimme kyselytutkimukseemme hyvan maaran vastauksia ja olimme erittain
tyytyvaisia vastausmaaraan. Koemme, etta olimme onnistuneet mittarin toteut-
tamisessa. Nuoret olivat myos vastanneet paasaantoisesti lahes kaikkiin kysy-
myksiin. Avointen kysymysten kohdalla oli pienta eroavaisuutta vastauspro-
senteissa, mutta olimme arvioineet etukateen nain tapahtuvan ja suurin osa
kysymyksista oli monivalintakysymyksia. Suunnittelussa huomioimme, etta
kaikki vastaajat ymmartavat kysymykset samalla tavalla, jotta tulokset ovat
vertailukelpoisia. Esitestaus oli tarkea vaihe, jotta pystyimme luottamaan oman
mittarimme luotettavuuteen niin kysymysten osalta, mutta myds sen osalta,

etta kysely myos toimi ja tallensi tulleet vastaukset.

Koemme, etta diabetes on sairautena niin vaativa, etta se lahentaa kohderyh-
maan kuuluvia nuoria ja myos nuorten vanhempia. On tarkeaa tietaa, etta joku
elaa samassa elamantilanteessa ja on joku kenelta voi kysya ajatuksista. Mo-
net kohtaavat sairautensa vuoksi ennakkoluuloja arjessaan, joten he haluavat
lisatd muiden tietoisuutta sairaudesta ja matalalla kynnyksella tietoutta on
helppo lisata juuri osallistumalla erilaisiin tutkimuksiin. Tyypin 1 diabeteksella
on useampia erilaisia vertaistukiryhmia erityisesti Facebookissa ja ajattelimme
etta sitd kautta saamme kohderyhmaan kuuluvia vastaajia luotettavasti. Kyse-
lylomakkeen linkki jaettiin selkean viestin kanssa, jossa kerroimme mihin kay-
tamme kyselyn tuloksia ja kyselyn avattuaan vastaajalle tulivat selkeat ohjeet
kyselyyn vastaamiseen. Olimme laittaneet omat yhteystietomme myos saate-
kirjeeseen mahdollisten kysymysten varalta, jos vastaajat olisivat kokeneet tar-
vetta tiedustella lisatietoja kysymyksista. Yhteydenottoja ei kuitenkaan tullut ja
saimme kyselyn aikaan positiivista palautetta kyselystamme.

Kyselya jaettiin myos ryhmassa, jossa on tyypin 1 diabeetikoiden vanhempia

ja he jakoivat kyselylinkkia omille nuorilleen. Kokemuksemme mukaan
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diabeetikoiden vanhemmat ovat tiivis yhteiso ja auttavat toisiaan erilaisten ky-
symysten aarella. Oman nakemyksemme mukaan vanhemmat kokevat, etta
osallistumalla tutkimuksiin he pystyvat lisaamaan niin yhteisollisyytta kuin tie-

toutta sairaudesta.

Jaoimme kyselya myos omissa sosiaalisen median kanavissamme ja pyrimme
nain mahdollistamaan suuremman kohderyhman tavoitettavuuden. Mahdolli-
suus vastata virheellisesti oli olemassa kyselyn ajan, mutta arvioimme etta ih-
miset, jolla ei ole kyseista sairautta, eivat vastaa kyselyyn, jonka esittelyteks-
tina on "Oletko 15—19-vuotias tyypin 1 diabeetikko? Opinnaytetydmme kaipaa
vastauksia juuri sinulta.” Facebookissa olevat ryhmat diabeetikoille toimivat
niin, etta ryhmiin liityttaessa liittyja vastaa kysymyksiin onko hanella itsellaan
tai lapsella diabetes ja vasta vastausten jalkeen paasee liittymaan ryhmaan ja
tama edisti kyselyn jakamisessa sita, etta saavutamme juuri kohderyhmaan

kuuluvia tai heidan vanhempiaan.

Luotettavuutta lisasi se, etta kaikki vastaajat kuuluivat ikansa puolesta kohde-
ryhmaan. Kyselysta saadut vastaukset ovat yhtenevaisia aikaisemmin saatu-
jen tutkimustulosten kanssa ja se lisda tyon luotettavuutta. Tyypin 1 diabeeti-
koiden arki on aiheena laaja, joten tarkastelimme sita kolmesta eri nakokul-
masta ja halusimme saada myos nuorten aanta kuuluville. Avoimissa kysy-
myksissa pidamme tydomme rikkautena sita, etta nuorten omia ajatuksia on
nostettu esille tekstin muodossa, eika ainoastaan olla tehty yhteenvetoa saa-

duista tuloksista.

7.3 Opinnaytetyon eettisyys

Suomessa tutkijoita ohjaavat kaikilla tieteenaloilla eettiset periaatteet, tutkijan
tulee kunnioittaa tutkittavan ihmisarvoa ja itsemaaraamisoikeutta. Tutkijan tu-
lee myods kunnioittaa muun muassa kulttuuriperintéa. Tutkijan tulee toteuttaa
tutkimusta siten, ettei tutkimuksesta aiheudu tutkittavana oleville riskeja, va-
hinkoja tai haittoja. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2019, s.7.) Tutkimuk-

sissa on yleisperiaatteena, etta tutkimukseen osallistuneiden henkildtietoja
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suojataan ja henkilotietojen kasittelylle tulee olla laillinen kasittelyperuste (Tut-
kimuseettinen neuvottelukunta, 2019, s.12). Tutkimussuunnitelmassa kuuluu
kasitella eettiset riskit ja suunnitella toiminta niin, ettei haittaa tai vahinkoa ta-
pahdu. Tutkija vastaa itse eettisista ja moraalisista paatoksistaan. (Tutkimus-

eettinen neuvottelukunta, 2019, s.14.)

Lainsaadantd ohjaa opinnaytetyoprosessia (Arene, n.d., s.11). Tutkimusai-
neistoja koskee tekijanoikeuslain sdannokset. Kun opinnaytetdissa kaytetaan
tausta-aineistona muiden omistamia aineistoja, niin tekijat, Iahteet ja alkupera
tulee mainita oikeaoppisesti, niin etta se on hyvan tutkimustavan mukaista ja
noudattaa lainsaadantéa. (Arene, n.d. s.12.) Tutkimuksiin osallistuvilla henki-
16illa on oltava luottamus tutkijoihin ja tieteeseen. Henkil6lla on osallistuessaan
tutkimukseen oikeus osallistua tai kieltdytya osallistumasta. Osallistujilla on ol-
tava mahdollisuus keskeyttaa tai peruuttaa osallistumisensa, milloin vain ja
sen on kaytava yhta helposti kuin tutkimukseen suostuminenkin. Tutkimuk-
seen osallistuvilla on myods oikeus saada tarvittava tieto, mitka ovat tutkimuk-
set tavoitteet ja miten aineistoa kasitellaan. Alaikaisille on annettava tietoa tut-
kimuksesta heidan ikatasonsa mukaisesti. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta,
2019, s.8.)

Hyva tieteellinen kaytanto perustuu luotettavuuteen, rehellisyyteen, vastuun-
kantoon ja arvostukseen. Nama perusperiaatteet tulee olla osana tutkimusta
koko prosessin ajan. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2023, s.11.) Hyvan
tieteellisen kaytannon vastainen toiminta jaetaan Suomessa kahteen eri luok-
kaan, jotka ovat vilppi tieteellisessa toiminnassa ja piittaamattomuus toiminnan
suhteen. Vilpillistd toimintaa ovat sepittaminen, vaaristely ja plagiointi (T utki-
museettinen neuvottelukunta, 2023, s. 16). Plagioinnilla tarkoitetaan luvatonta
lainaamista, joka loukkaa alkuperaisen tyon tekijoita. Lahdeviittaukset on teh-
tava oikeaoppisesti ja alkuperaista lahdetta kunnioittaen. Tutkimustietoja ja -
tuloksia ei saa sepittaa eika vaaristella. Vaaristelyssa on tarkeaa ottaa huomi-
oon, ettd tuloksia vaaristda myos tulosten muuttaminen tai valikoiminen. (Tut-
kimuseettinen neuvottelukunta, 2023, s. 16—17.) Piittaamattomuus hyvasta tie-
teellisesta tutkimuksesta on laaja aihealue ja piittaamattomuuden vakavuus

kasitelladn aina tapauskohtaisesti. Piittaamattomuutta voi tapahtua
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esimerkiksi tydn suunnittelussa ja valmistelussa, tyon toteuttamisessa ja tois-
ten tutkijoiden loukkaamisessa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2023, s.
18.)

Lapsen ika- ja kehitystaso on huomioitava silloin kun alaikainen on tutkitta-
vana. Lapselle on annettava tietoa tutkimuksesta kehitystasonsa mukaisesti,
mutta yleisesti eettiset periaatteet ovat kaikille yhteiset. (Tutkimuseettinen neu-
vottelukunta, 2019, s. 9.) Tutkimusaiheen valinta voidaan nahda jo yhtena eet-
tisena ratkaisuna (Kankkunen & Vehvilainen, 2017, s. 218). Nuorten osallistu-
mista tutkimukseen voidaan tarkastella eettisesta nakokulmasta siten, etta he
saavat oman nakemyksensa kuulluksi. Suomessa nuori voi antaa tutkimuk-
seen tietoisen suostumuksensa 15-vuotiaana. Alle 15-vuotiailta on saatava
vanhemmilta suostumus kyselyyn vastaamiseen (Kankkunen & Vehvildinen,
2017, s. 222.), mutta alaikaiselta taytyy saada aina myds oma suostumus osal-
listua tutkimukseen (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2019, s. 10). Kysely-
tutkimuksemme on 15-19-vuotiaille, joten he voivat vastata kyselyyn ilman

vanhemman suostumusta.

Taman opinnaytetydn kyselyyn vastaaminen oli vapaaehtoista ja Google
Forms kyselypohjaan valitsimme, ettei kyselypohja kerada vastaajien sahko-
posteja tai muita henkilotietoja. Kysymysten muotoilussa on huomioitu yksityi-
syys, eika kysymysten vastausten perusteella pysty maarittamaan vastaajan
henkildllisyytta. Eettisyytta on mietitty tutkimuskysymysten laadinnassa. Nuo-
ret ja diabetes on aiheena laaja, mutta olemme rajanneet aihealueemme kes-
kittymaan nuorten arjessa jaksamiseen ja jakaneet sen kolmeen eri osioon,
jotka ovat omahoito, itsetunto ja pitkaaikaissairauden hyvaksyminen. Kehitty-
neen teknologian myota, diabeteksen hoitomuodot ovat hyvin kehittyneita ja
nuoret ovat tietoisia sairaudestaan ja sen mahdollisuuksista. (Insuliinipuutos-
diabetes: Kaypa hoito- suositus, 2022, kohta Diabeteksen hoidon kuormitukset

ja hoitovasymys.)

Opinnaytetyon tekemisesta tehtiin sopimus. Toimeksiantajalla, Diabetesiliitolla,
on kayttdoikeus opinnaytetyon tuloksiin ja tyd on kokonaisuudessaan julkinen.

Opinnaytetyon tekijoina meilla on vastuu tyon tekemisesta ja tuloksista. Hyvan
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tutkimustavan mukaista on pyytaa tutkimuslupa, silloin kun tutkimuksen koh-
teena organisaatio, sen toiminta tai edustajat. Lupakaytannot vaihtelevat or-
ganisaatioittain. Organisaatio antaa luvan tutkimuksen toteuttamiselle, mutta
jokainen paattaa itse omasta henkilokohtaisesta osallistumisestaan tutkimuk-

seen. (Arene, n.d., s. 21.)

Tutkimuksena toteutettavaan opinnaytetyohon tarvitsimme tutkimusluvan
(Kettunen, 2019) ja hankimme sen Diabetesliitolta. Opinnaytetyosopimus teh-
tiin opiskelijoiden, ammattikorkeakoulun ja toimeksiantajan valille, jossa sovit-
tiin tyohon liittyvista pelisdanndista. Sovittavia asioita olivat muun muassa
aihe, aikataulu, aineiston ja tulosten kayttooikeudet, vastuukysymykset ja tyon

julkisuuteen liittyvat asiat. (Arene, n.d., s. 9.)

Opinnaytetyon toteuttamisessa taytyy huomioida, etta vaaditaanko eettista en-
nakkoarviointia tai tutkimuslupaa. Eettista ennakkoarviointia tarvitaan silloin,
jos tutkittavaan kohteeseen muodostuu riskitekijoita, esimerkkina tasta tutki-
muslain alainen laaketieteellinen tutkimus. Eettisella ennakkoarvioinnilla pyri-
tdan tunnistamaan ja valttamaan riskit seka haitat. (Tutkimuseettinen neuvot-
telukunta, 2019, s. 14.) Opinnaytetydhomme ei tarvittu eettistd ennakkoarvi-

ointia.

Tutkittavalla on tutkimukseen osallistuessa oikeus saada tutkimuksesta tietoa,
sen sisallosta ja siitd miten henkilotietoja kasitellaan. Tutkimuksesta tulee
saada tietoon myds mita tutkimukseen osallistuminen konkreettisesti tarkoit-
taa, millaiseksi tutkimusaineiston ja sailyttdmisen sisaltdé on suunniteltu. (Tut-
kimuseettinen neuvottelukunta, 2019, s. 8.) Tutkittavalle tulee antaa tieto ym-
marrettavasti, ottaen huomioon osallistumispaatoksen tekemisen. Tutkittavalla
on oikeus saada vastauksia esittamiinsa kysymyksiin. (Tutkimuseettinen neu-
vottelukunta, 2019, s. 9.) Saatekirje lahetetaan tutkimuksen kyselylomakkeen
yhteydessa ja saatekirje voi vaikuttaa koko tutkimuksen onnistumiseen. Saa-
tekirjeen tehtavana oli avata kyselyn tarkoitusta tutkimukseen osallistujalle ja
saada tutkittava vastaamaan kyselyyn. Tarkea osa saatekirjetta on visuaalinen
ilme, joka tekee siitéd mielekkaan. (Vilkka, 2021, s. 150.) Saatekirjeen sisallosta

tulee kayda ilmi muun muassa tutkimuksen aihe, osapuolet ja tarkoitus.
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(Vilkka, 2021, s. 151). Ennen aineiston keruuta osallistujille jaetussa saatekir-
jeessa (LIITE 5) on opinnaytetydn tekijdiden yhteystiedot, joka mahdollistaa
osallistujien yhteydenoton opinnaytetyon tekijoihin. Saatekirjeesta kay ilmi mi-

hin vastauksia kaytetaan ja mika on opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite.

Kyselya luodessamme olemme huomioineet nuorten ika- ja kehitystason. Ky-
symykset oli muotoiltu niin, ettd nuorten oli niihin helppo vastata ja kyselya oli
testattu muutamalla nuorella. Kysymysten sisalto oli kayty lapi Diabetesliiton
kanssa. Kysely sisalsi seka monivalinta- etta avoimia kysymyksia, joiden
avulla pyrimme mahdollistamaan sen, etta nuoret saivat oman nakemyksensa
kuulluksi. Kysymysten perusteella ei pysty maarittelemaan kyselyyn vastan-

neen henkildllisyytta.

Olemme tutustuneet aihealueeseemme laajasti ja ymmarramme, etta teoreet-
tinen tausta on tyon keskeinen osa. Kirjallisuushaku (LIITE 2) on tehty saatujen
ohjeiden mukaisesti ja olemme tutustuneet aikaisempiin tutkimuksiin kirjalli-
suushaun tulosten perusteella. Ymmarramme opinnaytetyon olevan julkinen
asiakirja ja etta olemme itse vastuussa tydbmme eettisyydesta. Opinnaytetydn
tekemista ovat tukeneet opinnaytetydopinnot ja ohjaajalta saatu tuki. Paritydna
tehtava opinnaytetyd on oppimisprosessi, joka tukee meidan ammatillista ke-

hittymistamme.

7.4 Tulosten hyodyntaminen ja jatkotutkimusaiheet

Vastauksia kyselyyn tuli kahden viikon aikana 108 ja yksikaan vastauksista ei
karsiutunut pois. Suuri osallistujamaara kertoo nuorten diabeetikoiden halusta
tulla kuulluksi ja antaa mahdollisuuden muille oppia enemman heidan sai-
raudestaan, joka vaatii paivittain vaativaa hoitoa. Opinnaytetydna toteutettu
kyselytutkimus antaa pohjaa tuleville tutkimuksille, silla vastaukset antoivat

paljon arvokasta tietoa nuorten omista ajatuksista arjessa jaksamisen suhteen.

Kyselyyn vastanneista 63,6 % koki tai on kokenut hoitovasymysta arjessa ja

jopa 90,7 % kaikista vastaajista on kokenut sitd jossain maarin arjessaan.
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Tuloksia hyodynnettaessa olisi tarkeaa pohtia, ettd miten nuorten hoitovasy-
mysta voitaisiin ennaltaehkaista ja vahentaa. Nuorten omien mielipiteiden kuu-
leminen on tarkeaa, jotta toimintaa pystytaan kehittdmaan nuorten tarpeita

vastaavaksi ja ehkaisemaan heidan kokemaansa hoitovasymysta.

Tyypin 1 diabeteksen hoito on edelleen haasteellista, vaikka teknologia onkin
kehittynyt vuosien saatossa. Sairaus on yksilOllinen ja vaati ennakoimista seka
jatkuvaa hoitoa paivittain. Jokaisen diabeetikon pitaisi tulla kuulluksi ja heidan
arjessa jaksamisensa tulee nahda muutenkin kuin glukoosisensorin kayrana.
Sairauden takaa pitaisi nahda yksilo ja hanelle asettaa henkildkohtainen hoi-
totavoite, joka on saavutettavissa. Nuoruusiassa nuori vastaa itse hoidostaan
paaasiallisesti ja tarkeaa on antaa arvostusta sille, ettd nuoret ylipaansa jak-
savat ja yrittavat parhaansa sairauden hoitamisen kanssa. Nuoria on kannus-
tettava hoidossaan kohti parempia hoitotuloksia, mutta nakdkulmana pitaisi
nahda se, miten nuoren elamanlaatua voidaan parantaa ja miten siihen on
mahdollista paasta. (Salomaa, 2021, kohta Tyypin 1 diabetes ei ole muuttunut

sadassa vuodessa.)

Mielestamme tarkea jatkotutkimusaihe olisi, ettd miten nuorten hoitovasy-
mysta voitaisiin ennaltaehkaista ja miten nuoret nahtaisiin entistd paremmin
yksiloing, jotta jokainen diabeetikko saisi tarvitsemaansa apua ja tukea. Ko-
emme saaneemme tarkeaa tietoa nuorilta, mutta tiedostamme myas, etta reilut
sata vastaajaa ei kerro kaikkien nuorten diabeetikoiden nakemyksia asiaan.
Tarkeaa olisi saada nuoria tavoitettua viela laajemmin ja kyselyiden avulla
nuorille valittyy viesti, ettd heidan arjessa jaksamisestaan ollaan kiinnostuneita
ja heita halutaan auttaa. Koemme Diabetesliiton kanssa yhteistyossa toteute-
tut tutkimukset hyviksi ja tarkeiksi, koska yhdistyksen visiona on hyva elama
diabeteksen kanssa ja tutkimuksilla pyritdan tavoittelemaan juuri parempaa

elamaa diabeteksen kanssa.
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Meri, tietojarjestelmaan lapset, nuoret ja | hoitotasapaino Ili-
2018 kirjattuja hoitotietoja | omahoito. saa hyvinvointia ja
tarkasteltiin ehdolli- edistaa terveytta.
sella logistisella reg- | Mitka tekijat heiken-
ressioanalyysilla. tavat tyypin 1 diabe- | Nuorten insuliinian-
testa  sairastavien | nosten unohtami-
lasten ja nuorten hoi- | nen seka mittaus-
totasapainoa pitkalla | ten vaheneminen
aikavalilla. heikensivat pitka-
kestoisesti diabe-
teksen hoitotasa-
painoa. Unohduk-
set liittyvat merkit-
tavasti juuri mur-
rosikaan, jolloin ta-
pahtuu heikkene-
mista omahoi-
dossa.
Suhonen Muistelutydomene- Krooninen sairaus ja | Tutkimuksen mu-
Anna- telma. Aineiston | terveys  yhteiskun- | kaan mita nuorem-
Reetta, analyysimenetel- nallisina ilmidina, | pana on sairastu-
2020 mana on kaytetty si- | sairaus ja elaman- | nut diabetekseen,

salldnanalyysia.

kulku, identiteetti ja

sairaan rooli, tyypin

niin sita helpompi

se on hyvaksya.
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1 diabetes sairau-

tena.

Sairauden hyvak-
syminen nahdaan
osaksi elamaa si-
ten, ettd sitd vas-
taan ei yriteta tais-
tella, vaan hyvak-
sytaan se osaksi it-
sea. Diabeteksen
ajatellaan ohjaavan
diabeetikoita  ter-
veellisempiin  ela-
mantapoihin, koska
terveellinen ruoka-
valio ja liikunta ovat
osa sairauden hoi-
toa. Diabetes on
henkilon  ominai-
suus, ei koko iden-

titeetti.

Seppanen
Hanna,
Kyngas
Helvi,
Kajula Outi,
2020

Tutkimus toteutettiin
yksilohaastattelun

Tutkimuk-
seen osallistui 10
12-17 -
nuorta tyypin 1 dia-

beetikkoa.

avulla.

vuotiasta

Aineisto
analysoitiin sisal-

I[6nanalyysilla.

Diabetes, osallisuus

ja nuoret.

Tyypin 1 diabetesta
sairastavat nuoret
haluavat olla osalli-
sia hoitoonsa. Itse-
nainen sairauden
hoito  mahdollisti
sen, etta diabetes
ei rajoita elamaa.
Nuorille oli merki-
tyksellista elaa
mahdollisimman
tavallista elamaa
diabeteksen

kanssa.
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Joro Mirka, | Tutkimus toteutettiin | Tyypin 1 diabetes, Kolmasosa  nuo-
Juntunen ryhmainterven- tyypin 1 diabetesta | rista koki vahintaan
Laura, tiomallin avulla, joka | sairastavat nuoret, lievia masennuk-
2017 sisalsi viisi tapaa- | hoitotasapainon yh- | sen oireita ja lahes
miskertaa. Tutki- | teys hyvinvointiin | puolet lievia ahdis-
mukseen osallistui | tyypin 1 diabetesta | tuneisuuden ja jan-
33 12-16 — vuotiasta | sairastavilla nuorilla, | nittyneisyyden oi-
nuorta tyypin 1 dia- | psykologinen jousta- | reita, kun heidan
beetikkoa. vuus, psykologisen | hoitotasapainonsa
joustavuuden merki- | oli heikko.
tys hyvinvoinnille, Elamanlaatua ei ar-
psykologinen jousta- | vioitu diabeetikoilla
vuus ja diabetes. huonommaksi kuin
muilla nuorilla, ai-
noastaan henkinen
hyvinvointi  koettiin
diabeetikoilla hie-
man alhaisem-
maksi.
Timonen Ira, | Laadullinen terveys- | Tyypin 1 diabetes, Kehonkuva voi vai-
2021 tutkimus.  Aineisto | tyypin 1 diabetes ja | kuttaa diabeteksen

keratty teemahaas-
tattelulla. Analysointi
tehty aineistolahtdi-
sella analyysilla.
Tutkimukseen osal-
listunut kuusi 15-30-

vuotiasta.

insuliini, tyypin 1 dia-
beteksen omahoito,

tyypin 1 diabeteksen
insuliinihoito, ruoka-
valio osana omahoi-
toa, diabulimia — tyy-
pin 1 diabetesta sai-
rastavien syomishai-

rio.

Ne-

kehon-

hoitamiseen.
gatiivinen
kuva voi vaikuttaa
siihen, miten diabe-
testa hoidetaan tai
ruokailu-
pyri-
taan yllapitamaan.

millaisia
tottumuksia
Omahoitoa  moti-
voivia tekijoita ovat
arjessa  jaksami-

nen, urheilussa
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menestyminen ja
tulevaisuuden

suunnitelmat. Hiili-
hydraattien karsi-
minen nakyi ravit-
semuksessa ja sen
avulla pyritaan ylla-
pitamaan tasaisia
verensokeriarvoja.
Tyypin 1 diabeeti-
kot kohtaavat en-
nakkoluuloja ruo-
kailutilanteissa.

Nuoret diabeetikot
toivovat, etta saisi-
vat tehda omahoi-
toaan omassa rau-
hassa, jotta eivat
joutuisi kohtamaan
ennakkoluuloja dia-
beteksen suhteen.
Keskeisessa roo-
lissa on saavuttaa
aito ymmarrys dia-
betesta  sairasta-

van elamaan.

Holmstrom
Malin Ri-
sing, Soder-
berg Siv,
2021

Laadullinen haastat-
telututkimus herme-
neuttisella lahesty-
mistavalla. Haastat-
telu tehtiin kymme-
nelle nuorelle tyypin

1 diabeetikolle.

Gadamer, herme-
neutiikka, haastatte-
lut,

hoitotyd, van-

hemmat, koulu,
muuttunut ja uudel-

leen organisoitu arki.

Tutkimuksessa

nousi esille tervey-
denhuollon ammat-
tilaisten, rehtorei-
den ja opettajien
tarve ymmartaa

nuoria tyypin 1
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Tarkoituksena selvit- | tyypin 1 diabetes, | diabeetikkoja pa-
taa tyypin 1 diabe- | nuoret. remmin, jotta nuo-
testa  sairastavien ret saisivat tar-
nuorten kokemuksia peeksi tukea pitka-
heidan arjestansa ja aikaissairauden
koulunkaynnista kanssa elamiseen.
Ruotsissa. Diabetes vaatii si-
toutumista ja hallin-
taa, joka voi tuoda
mukanaan tunteen
vapauden mene-
tyksesta.  Nuoret
tyypin 1 diabeetikot
kokevat pitkaai-
kaissairauden li-
saksi samat haas-
teet kuin muutkin
nuoret.
Grabowski Puoli-strukturoitu Identiteetti, diabe- | Nuorten on todella
Dan, haastattelu tyypin 1 | tes, kotihoito, krooni- | tarkeda oppia hal-
Jespersen diabeetikoille, jotka | nen sairaus, itsensa | litsemaan diabe-
Louise Nor- | asuvat diabeetikoi- | ynmartaminen, ai- | teksen hoitoa, jotta
man, Johan- | den  hoitokodissa. | tous. hyva hoitotasa-
sen Lise | Haastatteluun osal- paino sailyisi.
Bro, listui 9 nuorta, jotka Huono hoitotasa-
2021 olivat 15-20-vuoti- paino voi aiheuttaa
aita. sairaalahoidon tar-

vetta, kayttaytymis-
ongelmia ja haas-
teita
Osa

pysty huolehtimaan

perheessa.

nuorista ei

diabeteksesta
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kotona, joten he
asuvat  valiaikai-
sesti niin  sano-
tussa diabeetikoi-
den hoitokodissa.
Tutkimuksessa

nousee esille ver-
taistuen merkitys.
Nuorista voi tuntua
pahalta, jos he ovat
ryhman ainoita dia-
beetikoita ja he ei-
vat valttamatta ha-
lua kertoa sai-
raudestaan uu-
dessa ryhmassa

muille.
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Tietokanta Hakusanat ja hakutyyppi Tulokset | Hyvaksytyt
Google tyypin 1 diabetes AND nuoret AND arki | 2290 10
Scholar AND hyvinvointi
Rajaukset: 2013-2023
Samk Finna | tyypin 1 diabetes AND nuoret AND arki | O
AND hyvinvointi 13
tyypin 1 diabetes AND nuoret 247
arki AND hyvinvointi
Diabetes AND young people AND eve- | 11273 13
ryday life
Rajaukset: 2013-2023
Trepo tyypin 1 diabetes AND nuoret AND arki | 18 1
AND hyvinvointi
Rajaukset: 2013-2023
Theseus tyypin 1 diabetes AND nuoret AND arki | 35 2

AND hyvinvointi
Rajaukset: 2013-2023, ylempi AMK-

opinnaytetyo




LIITE 3 KYSELY

Kysymys Vastausvaihtoehto
TAUSTATIEDOT
1. Ika - 15
- 16
- 17
- 18
- 19
2. Sukupuoli - Tyttd
- Poika
- Muu
- En halua kertoa
3. Hoitomuotosi - Monipistoshoito
- Pumppuhoito
OMAHOITO
4. Oletko saanut itse paattaa hoito- - Kylla
muotosi? - Osittain
- Ei

5. Mita positiivista diabetes on tuo- | (Avoin kysymys)

nut arkeesi?

6. Mita negatiivista diabetes on tuo- | (Avoin kysymys)

nut arkeesi?

7. Saatko mielestasi nukuttua tar- - Kylla
peeksi? - Osittain
- Ei
8. Hairitsevatkd6 matalat verenso- - Kylla
kerit nukkumistasi? - Osittain
- Ei
9. Hairitsevatkd korkeat verenso- - Kylla
kerit nukkumistasi? - Osittain

- Ei
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10.0letko kokenut hoitovasymysta - Kylla
arjessa? - Osittain
- Ei
11.Koetko diabeteksen rajoittavan - Kylla
syoOmistasi? - Osittain
- Ei

Jos vastasit kylla tai osittain, niin miten

koet sen rajoittavan?

(Avoin kysymys)

12.0letko tarkoituksella jattanyt in-

suliinia laittamatta?

Jos vastasit kylla, niin miksi?

- Kyla
- Ei

(Avoin kysymys)

ITSETUNTO

13. Koetko saavasi riittavasti apua

ja tukea diabeteksen hoidossa?

- Kylla
- Ei

14. Millaista apua ja tukea haluaisit

saada enemman?

(Avoin kysymys)

15. Miten kaverit ovat suhtautuneet

diabetekseen?

- Hyvin

- Kohtalaisesti

- Huonosti

- Minut on jatetty ryhman ulko-

puolelle diabeteksen vuoksi

16. Miten diabetes vaikuttaa itsetun-

toosi?

- Positiivisesti

- Eivaikutusta

- Negatiivisesti

17.Kannatko mielestasi liikaa vas- - Kylla
tuuta sairauden hoidosta itsenai- - Osittain
sesti? - Ei
PITKAAIKAISSAIRAUDEN
HYVAKSYMINEN
18.Koetko hyvaksyneesi diabetek- - Kylla
sen osaksi arkeasi? - Osittain
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- Ei
19. Aiheuttaako diabetes sinulle - Kylla
stressia tulevaisuuden suhteen? - Osittain
- Ei
20. Estaako diabetes sinua toteutta- - Kylla
masta haaveitasi? - Osittain
- Ei

Jos vastasit kylla, niin minka haa-

veen/haaveet se estaa?

(Avoin kysymys)

21. Mita asioita odotat tulevaisuu-

deltasi?

(Avoin kysymys)
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LIITE 4 SAATEKIRJE

Tervetuloa vastaamaan 15-19 — vuotiaiden tyypin 1 diabeetikoiden kyselyyn,
jossa kartoitetaan arjessa jaksamista ja arjen haasteita. Olemme sairaanhoi-
tajaopiskelijoita ja toteutamme opinnaytetydmme yhteistyossa Diabetesliiton
kanssa. Tutkimustulokset tulevat Diabetesliiton kaytettaviksi opinnaytetyon
valmistuttua ja tutkimukselle on saatu Diabetesliiton myontama lupa. Kyselyyn
vastaaminen on suostumus tutkimukseen osallistumiseen.

Vastaathan kyselyyn ainoastaan, jos olet 15—19- vuotias. Vastaaminen on
luottamuksellista ja suoritetaan nimettdomana. Vastaaminen vie aikaa noin viisi

minuuttia ja vastaaminen on vapaaehtoista.

Valitse jokaisen monivalintakysymyksen kohdalla yksi vaihtoehto, joka kuvaa
parhaiten sinun nakemystasi asiasta. Avointen kysymysten kohdalla vastaus
kirjoitetaan sille varattuun tilaan ja voit mainita siihen yhden tai useamman

asian.

Ystavallisin terveisin
Linda Laine & Camilla Muhonen

linda.laine@student.samk.fi, camilla.muhonen@student.samk._fi

Satakunnan ammattikorkeakoulu

Hoitotyon tutkinto-ohjelma, sairaanhoitaja


mailto:linda.laine@student.samk.fi
mailto:camilla.muhonen@student.samk.fi

LITE 5 TUTKIMUSLUPA

Tutkimuslupa-anomus (opinnaytetyd)

‘Opinnaytetydn tekijat:
Linda Laine & Camilla Muhonen

Tekijoiden sahkbpaostiosoittest:
linda.laine@student.samk.fi camillz.mubhonen@student. samk.fi

Tyén nimi:
15-19 - vuotiaiden tyypin 1 diabeetikoiden arjessa jaksaminen

Tutkimuksen ja aineistonkeruun suunniteltu ajankohta:
8-21.5.2023

Toimeksiantaja ja yhteystiedot:
Suomen Diabetesliitto ry

Sari Koski
sari.koski@diabetes.fi
0503106600

Tekijan koulutusohjelma:
Hoitotydn tutkinto-ohjelma
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Oppilaitos:
| Satakunnan ammattikorkeakoulu

| Keritadnko tutkimuksessa henkildtietoja ja kootaanko niista henkilotietorekisteri?
Ei

| Ohjaaja ja yhteystiedot:

| Elina Lahtinen

| elina.lahtinen@samk.fi
0447103557

' Lupa tutkimukselle my&nnetiin.
Allekirjoitukset:

- Suomen Drabedes bt ’J
/3. 2025
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