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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata Kuopion yliopistollisen sairaalan las-
tentautien poliklinikalla toteutettavaa diabetesta sairastavien varhaisnuorten dia-
beteksen hoidonohjausta varhaisnuorten ja heidan vanhempiensa nakdkulmasta.
Tavoitteena oli saada tietoa, jota voidaan kayttda diabeteksen jatkohoidon ohja-
uksen kehittamisessa.

Tutkimus oli kvantitatiivinen tutkimus. Tutkimusaineisto keréttiin kyselylomakkeilla
touko-kesakuun 2009 aikana Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien poli-
klinikalla. Kyselyyn osallistuivat 12—14-vuotiaat tyypin 1 diabetesta sairastavat
varhaisnuoret ja heidan vanhempansa, jotka asioivat aineiston kerdamisen aikana
kyseisella poliklinikalla. Tutkimukseen osallistui 46 diabetesta sairastavaa var-
haisnuorta ja 48 diabetesta sairastavan varhaisnuoren vanhempaa.

Tutkimuksen tuloksista kay ilmi, ettd varhaisnuorten diabeteksen hoidon ohjaus
on omahoitoa tukevaa, mutta varhaisnuoret tarvitsevat nykyistd enemman vertais-
tukea ja yksilollista hoidonohjausta. Diabetesta sairastavien varhaisnuorten van-
hemmat toivoivat etta poliklinikkakaynneilla ladkarien vaihtuvuus vahenisi, jolloin
luottamuksellisen hoitosuhteen syntyminen olisi helpompaa.

Jatkotutkimusaiheeksi todettiin yksilollisen hoidonohjauksen toteuttaminen ryh-
maohjauksen keinoin seka siita saatavan vertaistuen merkitys hoitoon sitoutumi-
sessa. Olisi myds hyodyllista selvittaa, miten omalaakarijarjestelma edistaisi luot-
tamuksellisen hoitosuhteen syntymista.
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The purpose of this study was to describe the counselling of juvenile diabetes pa-
tients at Kuopio University Hospital’s Paediatric Clinic from the perspective of the
juveniles and their parents. The study aimed to collect data for further develop-
ment of the diabetes counselling.

The study was a quantitative study. The data for the study was collected with a
questionnaire in May and July 2009 at Kuopio University Hospital’s Paediatric
Clinic. The questionnaire was addressed to juveniles aged 12 to 14 years treated
for the type 1 diabetes at the clinic and to their parents. The study was based on
the data received from 46 juveniles and 48 parents.

As a result of the study it was found that the counselling of diabetes supported the
home treatment, but the juveniles needed more peer support and individualised
counselling. The parents of the juveniles wished that the attending physicians
could work on a more permanent bases so that it would be easier to build the mu-
tual trust.

As the subject for further study the need for individualised group counselling and
the significance of the peer support for the commitment to the treatment was iden-
tified. It could also be useful to evaluate how the system with family physicians
could support the mutual trust during the treatment.
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1 JOHDANTO

Tyypin 1 diabetes on Suomessa lisdéntyva kansansairaus lasten ja nuorten kes-
kuudessa (Kyngas 2008, 27). Diabetesta sairastavan lapsen yksildllinen hoidonoh-
jauksen suunnittelu perustuu lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista (2004). Yksi-
l6ohjauksen lahtokohtana on potilaslahtdisyys, joka perustuu potilaasta valittami-
seen sekd hanen ihmisarvon kunnioittamiseen. Yksildohjaus rakentuu potilaan ja
hoitajan kaksisuuntaisesta vuorovaikutussuhteesta. Ohjauksessa huomioidaan
potilaan lahtokohdat, mutta hoitajalla on ammatillinen vastuu ohjauksen toteutumi-
sesta. (Kyngas 2008, 27.) Hoidonohjauksen tavoitteena on, etta diabetesta sairas-
tavasta lapsesta kehittyy oman hoitonsa asiantuntija (Suomen diabetesliitto 2008;
Turku 2008, 41).

Diabeteksen systemaattisella hoidolla ja seuraamisella tuetaan lapsen omahoidon
toteuttamista. Liséksi lapsen hyva ohjaus ja omahoito tukevat keskeisesti lapsen
normaalia kasvua ja kehitystd. Omahoito tarkoittaa jokapaivaistd omasta tervey-

desta ja hyvinvoinnista huolehtimista. (Novo Nordisk 2007.)

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentau-
tien poliklinikalla toteutettavaa diabetesta sairastavien varhaisnuorten diabeteksen
hoidonohjausta varhaisnuorten ja heidan vanhempiensa nakokulmasta. Opinnay-
tetyon tavoitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan kayttaa diabeteksen jatkohoidon

hoidonohjauksen kehittdmisessa.

Valitsimme aiheen opinnaytetdiden aiheluettelosta. Koimme aiheen ajankohtai-
seksi ja hyddylliseksi tulevan ammattimme kannalta. Hoitotydn koulutusohjelman
mukaan muun muassa ohjaus ja opetus seka kliinisen hoitotyon ja terveyden edis-
tdmisen osaaminen sisaltyvat sairaanhoitajalta edellytettyyn ammatilliseen asian-
tuntijjuuteen (Savonia-ammattikorkeakoulu 2006). Tassa tyossd emme kasittele
diabeteksen sairastuneen lapsen alkuohjausta, vaan keskitymme tutkimaan diabe-

testa sairastavan varhaisnuoren jatkohoidon hoidonohjausta.



2 TYYPPIN 1 DIABETESTA SAIRASTAVAN VARHAISNUOREN
HOITO JA HOIDONOHJAUS

2.1 Varhaisnuoruus

Varhaisnuoruus tarkoittaa 12. ja 14. ikavuoden valistd aikaa. Varhaisnuoruuteen
liittyy alkava puberteetti. Nuoren kehossa tapahtuu fyysisid muutoksia, jotka aihe-
uttavat levottomuutta ja hammennysta nuorelle. Varhaisnuoruus on ristiriitaista
aikaa, koska nuoren itsenaistymistarpeet saavat yha enemman tilaa. Nuori haluaa
irrottautua vanhemmistaan pyrkien samalla olemaan edelleen lapsi. Nuori kokee,
etteivat vanhemmat voi ymmartaa hanta ja han kokeilee seka etsii itselleen arvoja
ja normeja. Nuoren itsetuntemus on vasta rakentumassa, minka vuoksi han kayt-
taytyy itsekeskeisesti. Samanlaista itsekeskeisyytta nuori nékee ymparillaan ja
nain ollen han tulkitsee ymparistéaan helposti vaarin, erityisesti vanhempien reak-
tioita. Varhaismurrosiassa nuori tarvitsee tuekseen toisia nuoria sekd perheen ul-
kopuolisia aikuisia. (Aalberg & Siimes 2007, 68—69.)

2.2 Tyypin 1 diabetes

Suomessa sairastuu tyypin 1 eli nuoruustyypin diabetekseen vuosittain noin 500
alle 16-vuotiasta (Miettinen & Otonkoski 2008, 2128-2129). Nuoruustyypin diabe-
teksen ilmaantuvuus on Suomessa maailman korkein ja se lisaantyy tasaisesti.
(Raappana, Astedt-Kurki, Tarkka, Paavilainen & Paunonen-limonen 2002, 75.)
Diabetes on krooninen ja vakava energia-aineenvaihduntasairaus, joka on liséksi
yhteiskunnalle kallis (Svoren, Butler, Levine, Anderson & Laffel 2003, 914). Tyypin
1 diabetes johtuu haiman Langerhansin saarekesolujen tuhoutumisesta autoim-
muunitulehduksen seurauksena, ja sairaus johtaa lopulta taydelliseen insuliinin

puutteeseen.



Tyypin 1 diabeteksen aiheuttaa perima yhdessa ymparistétekijoiden kanssa. Ym-
paristotekijoitd voivat muun muassa olla erilaiset virustulehdukset. (Saraheimo &
Kangas 2006, 13.) Infektioiden lisdksi diabeteksen syntyyn vaikuttavat mahdolli-
sesti myos immunologiset poikkeavuudet seka ravinto (Aalberg & Siimes 2007,
275).

Diabeteksen oireet ovat usein selkeét, ja ne kehittyvét taudin puhjettua muutaman
paivan tai vikkon kuluessa. Diabeteksen oireita ovat janontunne, virtsan erityksen
lisddntyminen, laihtuminen ja toistuvat tulehdukset. Diabeteksen toteamisen vii-
vastyminen ja insuliinin puute voivat johtaa happomyrkytykseen. Happomyrkytys
aiheutuu vereen kertyvista happamista ketoaineista. Ketoaineita vapautuu rasva-
kudoksesta rasvahappojen heikon palamisen vuoksi. Happomyrkytyksen oireita
ovat muun muassa oksentelu, pahoinvointi, vatsakivut ja hengityksen hapanimela
haju. (Saraheimo 2006, 26; Saraheimo & llanne-Parikka 1999, 9.)

2.3 Diabetes ja nuoruus

Nuoruusidssa tapahtuu fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kasvu ja kehitys lap-
sesta aikuiseksi. Tassa elaméan vaiheessa diabeteksen hoitotasapaino usein huo-
nonee. Insuliinin tarve kasvaa voimistuvan kasvuhormonin erityksen ja sen vahvis-
taman insuliiniresistenssin takia. (Nanto-Salonen ym. 2004, 387.) Kasvuhormoni
on hormoni, joka vaikuttaa insuliinin kudosvaikutukseen. Kasvuhormonin erityksen
lisaantyessa insuliiniherkkyys vahenee merkittdvasti murrosian keskivaiheeseen

mennessa. (Tossavainen 2007, 20.)

Suurimmat ongelmat ovat usein nuoren omahoidon toteutuksessa, silla kurinalai-
suutta, etukateissuunnittelua ja sd&nndllisyyttd vaativa sairaus sopii huonosti nuo-
ruusian tahan kehitysvaiheeseen. Nuori kyseenalaistaa auktoriteetteja ja ajattelu-
tapoja seka usein kokeilee omia rajojaan. Ristiriita diabeteksen ja sen hoidon hy-
vaksymisen seka nuoruusidn suurten kehitystehtavien ja vanhemmista irtaantumi-
sen valilla on ilmeinen. Ennen omahoitoon sitoutumista jokainen nuori joutuu lapi-

kaymaan suhdettaan diabetekseen. (Nanto-Salonen ym. 2004, 387-389.)



Diabeteksen hoidon vaikeutuminen nuoruudessa tapahtuvan kehityksen néakokul-
masta on ymmarrettavissa, mutta varsinkin tilanteen pitkittyessa diabeteksen hoi-
tamisen kannalta harmillista. Diabetesta ei voi valitttmien haittojen ilmenemisen
vuoksi jattda paivaksikaan hoitamatta. Diabeteksen hoitaminen vaatii suunnitel-
mallista, saanndllista ravitsemusta ja liikuntaa sekd ennen kaikkea sopeutumista
paivittdiseen sairauden hoitoon. Nuoruuskehityksen haasteista huolimatta diabe-
teksen hoidon tulisi toteutua keskeytyksetta. (Aalberg & Siimes 2007, 275-276.)

Keinoja ehkaista murrosian tuomia hoitotasapainoa heikentéavid ongelmia, on jat-
kuvasti pohdittava. Yhtena keinona ovat nuorille suunnatut ryhmavastaanotot sekéa
niin sanottu siirtymavaiheen poliklinikan kehittdminen nuoren siirtyessa aikuisten
poliklinikalle. (Miettinen & Otonkoski 2008, 2129.)

2.4 Diabetesta sairastavan varhaisnuoren hoito

Nuorilla esiintyva diabetes on ldhes aina tyypin 1 diabetes eli insuliinipuutostauti
(Ruusu & Vesanto 2008, 126). Tyypin 1 diabeteksen keskeisin hoito on puuttuvan
insuliinin erityksen korvaaminen monipistoshoidolla, jonka tarkoitus on jaljitella

elimistdn omaa insuliinitoimintaa (Saraheimo & Kangas 2003, 7-8).

Diabetesta sairastavan nuoren hoito toteutetaan aina lastenlaakarin valvonnassa
lapsen kasvukauden ajan. Varhaisnuoren hoito toteutetaan moniammatillisessa
tydryhmassa, johon kuuluvat diabeteksen hoitoon perehtynyt lastenlaakéari, diabe-
teshoitaja, ravitsemusterapeutti ja kuntoutusohjaaja seké sosiaalityontekija. Tarvit-
taessa hoitoon osallistuu my6és muita hoitotydon ammattilaisia. (Ruusu & Vesanto
2008, 126.)

Nuorelle on tarke&a, ettéa hanelle kerrotaan diabetekseen liittyvista asioista rehelli-
sesti ja suoraan. Diabeteksen hoitovastuusta huolehtiminen puolestaan edistaa
nuoren kokemusta itsendisyydestad ja luo héanelle riippumattomuuden tunnetta.
(Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori, Palo 2001, 137.)
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Diabetesta sairastavalla varhaisnuorella on oikeus saada tietoa terveydestaan ja
sairaudestaan, siihen liittyvasta hoidosta, eri hoitovaihtoehdoista sek& niiden vai-
kutuksesta terveydentilaansa. Lasta on hoidettava yhteisymmarryksessa hanen ja

hanen vanhempiensa kanssa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 2004.)

Tarkeimmat pitk&aikaistavoitteet diabetesta sairastavan varhaisnuoren hoidossa
ovat oireettomuus, hypoglykemioiden ja ketoasidoosin valttaminen, normaali kas-
vu ja kehitys seka lisdsairauksien ennalta ehkaiseminen (Ruusu & Vesanto 2008,
126). Hyvalla hoitotasapainolla voidaan ratkaisevasti ehkaista diabetekseen liitty-
via lisasairauksia, kuten silménpohjan muutoksia, munuais- ja hermovaurioita seka

sydan- ja verisuonisairauksia (Raappana ym. 2002, 75).

Hyva hoitotasapaino tarkoittaa sokeritasapainon sailyttamista tasaisena, mika na-
kyy HbAlc-arvossa. Sokeriarvojen hyvan tavoitetason sailyttdminen jatkuvasti on
eparealistista, koska insuliini ei imeydy aina samalla tavalla, eika ruuan arviointi
osu aina kohdalleen. Hyvassa hoitotasapainossa on riittavaa, ettd mitatuista ar-
voista noin kolme arvoa neljasta on tavoitetasolla. Tavoitetaso on hyva silloin kun
HbAlc on alle 7,5 %, joskaan lasten kohdalla tama ei kuitenkaan ole ehdoton.
(Kaprio 2006 a & b, 354, 363; Suomen diabetesliitto 2000, 43.)

Hyvan hoitotasapainon sailyttaminen erityisesti varhaisnuorilla on tarkeaéa, koska
heilla esiintyy aikuisiin verrattuna enemman akuutteja komplikaatioita, joita ovat
esimerkiksi hypoglykemia ja ketoasidoosi. Diabetesta sairastavilla varhaisnuorilla
esiintyy myos psykologisia ongelmia, masennusta, rauhattomuutta ja syomishairi-
oita. Edella mainitut asiat voivat heikentaa nuoren kykya sailyttda diabeteksen hy-
va hoitotasapaino. (Svoren ym. 2003, 914; Bagner, Williams, Geffken, Silverstein
& Storch 2007, 170.) Diabeteksen hoidossa vuosittaiset seurantakaynnit ovat tar-
keitd. N&itd ovat esimerkiksi 3-6 kuukauden valein tapahtuvat maaraaikaiskaynnit
ja vuositarkastukset. (Rissanen 2005, 28-30.)

Diabetesta sairastavan nuoren vanhempien asenne ja suhtautuminen sairauteen
ovat ensiarvoisen tarkeitd. (Nanto-Salonen ym. 2004, 389-391.) Hyvéat perhesuh-
teet ovat Raappanan mukaan suoraan yhteydessé& nuoren omahoitoon. Tasapai-
noiset ja hyvat perhesuhteet nakyvat nuoren hoitoon sitoutumisessa seka hoito-

tasapainossa. (Raappana 2007, 28.) Hyvan hoitomotivaation lisaksi nuoren sitou-
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tumisesta diabeteksen hoitoon seka jaksamista sairauden kanssa elamiseen edis-
tavat sairauden tasapainossa pysyminen seka vanhempien nuorelle osoittama tuki
(lvanoff ym. 2001, 137).

Diabetesta sairastavan henkilon paivittdinen omahoito on laékityksestd huolehti-
mista, ruuan annostelua seka terveytta edistavien elamantapojen noudattamista.
Omahoidossa on lisaksi huomioitava paivittaiset hoitoratkaisut, kuten esimerkiksi
sairaspaivat ja matkat. Verensokerin mittaaminen seka jalkojen ja suun tervey-
desta huolehtiminen sisaltyvat samoin diabeteksen omaseurantaan. (Himanen
2006, 37.)

Diabeteksen hoidon siirtdminen vanhemmilta varhaisnuorelle on tarkea kehitys-
vaihe, koska siihen kuuluu hoitoon sitoutumisen l6ytaminen. Hoitoon sitoutuminen
on usein vaikeaa, silla nuori elda tassa hetkessa, eiké tulevaisuudessa. (Raappa-
na 2007, 28: Nant6-Salonen ym. 2004, 387-389.) Hoitoon sitoutumisella tarkoite-
taan potilaan aktiivista ja vastuullista omasta terveydestd huolehtimista yhdessa
hoitohenkilokunnan kanssa (Pekkonen 2008, 121). Sitoutuminen on nahtava
eraanlaisena sisaisena prosessina, jossa nuoren ympariston osoittama kannusta-
minen edistda taman hoitomotivaatiota, kun pelot sita vastoin estavat nuoren sai-

rauden hoitoon sitoutumista (lvanoff ym. 2001, 137).

2.5 Diabetesta sairastavan varhaisnuoren hoidonohjaus

Diabetesta sairastavan varhaisnuoren ohjauksessa on huomioitava yksildllisesti
kunkin fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kehitys, tarpeet ja tapa oppia. Hoi-
donohjauksessa on hyva korostaa varhaisnuoren mahdollisuutta omiin valintoihin.
Diabeteksen hoidon vastuuta ei kuitenkaan tulisi antaa liian varhain, eika lilan pal-
jon kerralla, silla varhaisnuori voi vasya sairauden hoitoon. Ohjauksella pitéaa olla
konkreettisia, realistisia ja nuoren kanssa yhteistydssa asetettuja tavoitteita. (Nan-
t6-Salonen ym. 2004, 390.)

Hoidonohjauksen tulisi olla jatkuvaa, suunnitelmallista ja lahted nuoren tarpeista

(Nanto-Salonen ym. 2004, 390). Varhaisnuoren hoidonohjauksen tavoitteena on,
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ettd han hallitsee insuliinin pistamisen, verensokerin mittaamisen ja verensokeriar-
vojen mittaamisen. Liséksi tavoitteena on, ettd varhaisnuori osaa annostella itse
ruokansa seka harjoittelee saateleméan hoitoaan tilanteiden mukaan (sairastami-
nen, liikunta jne.). Ohjauksessa syvennetédéan jo opittua tietoa ja asioiden ymmar-
tamista vastaamalla kysymykseen miksi. Hoidonohjauksen tulee sisaltda tietoa
jalkojenhoidosta, lisdsairauksien ennaltaehkaisysta (retinopatia, neuropatia ja sil-
manpohjan rappeuma), tupakasta, alkoholista, raskauden ehkaisystéa, raskaudes-
ta, ammatinvalinnasta, ajokortista, matkailusta, sosiaaliturvasta ja kuntoutuksesta.
(Ruusu & Vesanto 2008, 134-135.)

Hoidonohjauksen térkein tavoite on omasta hyvinvoinnista huolehtiva ja elamansa
onnelliseksi kokeva nuori. Nuoren on tarkeaa kyeta littamaan sairautensa osaksi
itse&én ja kokea elavansa tavallisena ihmisend, eika tiettya sairautta sairastavana
ihmisena. (Ruusu & Vesanto 2008, 134-135.)

2.5.1 Yksiloohjaus

Diabeteksen hoidonohjauksen ensisijaisena menetelmana pidetaan yksiléohjaus-
ta. Henkildkohtainen ohjaus kestda kerrallaan noin puoli tuntia. Yksiléohjaus on
kahden ihmisen valinen keskustelutilanne, jossa diabetesta sairastavaa henkil6a
kuunnellaan, kerrotaan diabeteksen hoidon perustietoja ruokavaliosta, likunnasta
ja painonhallinnasta seka opetetaan kaytannon taitoja, kuten insuliinin pistdmista

ja verensokerin mittausta. (Rissanen 2005, 35.)

Yksiloohjauksessa tulee ndkyd molemminpuolinen arvostus ja asioita tulee pyrkia
kasittelemaan siten, ettéd ohjauksessa saavutetaan yhteisymmarrys. Tallainen oh-
jaus vaatii hyvaa potilaiden ja heidan tarpeidensa tuntemusta. Haasteena on, etta
potilaat ovat erilaisia ja oppivat eri tavalla asioita. (Kyngas 2008, 27.)

Onnistuneen yksilbohjauksen edellytyksid ovat potilaan itsemaardamisoikeus ja
yksil6llisyyden kunnioittaminen. Jokainen lapsi kehittyy omassa tahdissaan, joten

hoidonohjauksessa on huomioitava jokaisen yksilollinen kehitys seka valmiudet
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oppia hoidon teknisia taitoja. Varhaisnuoren yksiléllinen kehitys vaikuttaa myo6s
siihen, milloin h&n on valmis ottamaan vastuuta omasta hoidostaan. (Kyngas
2008, 27-28; Suomen Diabetesliitto 1999, 73.)

Hoitajalta vaaditaan ohjausvalmiuksien liséksi motivaatiota ohjaukseen seka riitta-
vasti aikaa, jotta ohjaus onnistuisi. Hyva yksiléohjaus lahtee potilaan tarpeista ja
lahtbkohdista. Hoitajan lahtokohdat vaikuttavat ohjaukseen ja siihen, miten ohjaus
onnistuu. Hoitajan on otettava huomioon varhaisnuoren yksil6llinen kehitystarve
sekad se, mika osa hoidosta on varhaisnuoren vastuulla ja mikd vanhempien vas-
tuulla. Ohjauksen pitéda tukea varhaisnuoren itseluottamusta seka tuottaa hanelle
onnistumisen kokemuksia. Yksiléohjauksessa on siksi aina huomioitava kumman-
kin osapuolen lahtékohdat seka rakennettava ohjaussuhdetta niiden varaan. (Kyn-
gas 2008, 27-28; Diabetesliitto 1995, 12-13.)

Ohjauksen l&htbkohtana on aina ohjattava ihminen. Ohjauksen sisaltba ei sen
vuoksi voida tarkasti etukateen maaritella. Ohjaus perustuu potilaan tarpeille, jotka
han tuo esille ohjaustilanteessa keskustellessaan sairaanhoitajan kanssa. Yksil6-
ohjauksessa sairaanhoitaja hytdyntaa yhteistyotaitojaan. Suhteen luomisen taito
on yksi yhteistyotaito. Suhteen luomisella tarkoitetaan hoitajan kykya kuunnella
aktiivisesti potilasta ja mukauttaa ohjaus potilaan esille tuomien asioiden mukai-
sesti. Aktiivinen kuunteleminen tarkoittaa pelkdn kuuntelemisen lisaksi erilaisia
aktiivisia suhtautumistapoja. Potilaan kertoessa asioistaan ohjaaja reagoi hanen
sanoihinsa esimerkiksi sanomalla "niin” seka katsekontaktilla. Tallainen vastakaiku
keskustelutilanteissa on potilaalle tarke&a, koska se ilmaisee kiinnostusta ja tuo
potilaalle tunteen, ettd hantd kuunnellaan. Toinen tarked hoidonohjauksen yhteis-
tyotaito on selkeyttamisen ja tarkentamisen taito. Talla tarkoitetaan sita, etta poti-
laalle itselleen selkiytetaan joitakin asioita. Sairaanhoitaja toimii ohjaustilanteessa
niin kutsutusti heijastuspintana, joka heijastaa asiat takaisin potilaalle eli toistaa
potilaan kayttamat sanat ja ilmaisut. Taman tarkoituksena on, ettd potilas reagoi
niihin ja pystyy ilmaisemaan itsedén entista laajemmin. (Jahren Kristoffersen 2006,
456-458.)
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2.5.2 Ryhmaohjaus

Diabetesta sairastavan ryhmaohjaus tarkoittaa tietyn terveysongelman perusteella
muodostettua osallistujajoukkoa, joka kokoontuu s&annollisesti ohjaajan johdolla
(Poskiparta 2008, 100). Vertaistuen on todettu olevan yksi ryhmanohjauksen etu.
Liséksi ryhméohjaus on kustannustehokas ohjausmenetelmé. (Suomen diabetes-
liitto 2008.)

Diabeteksen ryhnmaohjauksesta on tehty tutkimus (2005) Tampereen yliopistollisen
sairaalan diabetespoliklinikalla. Tutkimuksessa verrattiin yksilo- ja ryhmé&ohjausta.
Tutkimuksen kohteina olivat diabetesta sairastavat murrosikaiset nuoret. Nuoret
jaettiin 4 — 7 hengen ryhmiin. Ryhmaohjaus kesti tunnista puoleentoista tuntiin ker-
ralla, 2 - 3 kuukauden vélein. Ryhmissa kasiteltiin ongelmatilanteita, joihin nuori
pystyi samaistumaan. Ongelmatilanteista oppimiseen oli omat tavoitteet. Samoja
aiheita kasiteltiin myos yksilbohjauksessa kayvien nuorten kanssa. (Tulokas, Oja-
nen, Koivisto & Pasternack 2005, 894-895.)

Ryhmaohjauksessa kaytetty ongelmaldhtdinen oppiminen osoittautui kayttokelpoi-
seksi ohjausmenetelmaksi nuorten diabeetikkojen hoidonohjauksessa. Nuoria
kiinnostivat toisten nuorten ratkaisut ongelmatilanteissa ja ryhmissa syntyi vilkasta
keskustelua. Ryhméohjaus s&asti huomattavasti aikaa verrattuna yksildohjauk-
seen. Seka ryhma- etta yksildohjaus tukivat nuorten itsendistymista diabeteksen

jokapaivaisessa hoidossa (Tulokas ym. 2005, 895-897.)

Ryhmaohjauksessa olleilla diabetesta sairastavilla nuorilla psyykkinen selviytymi-
nen parantui, mika osoittaa sen, etta vertaistuella on merkitysta diabeteksen hoi-
dossa. Vertaistuen avulla erilaisuuden tunne hélvenee sek& stressin sietokyky
kasvaa. (Tulokas ym. 2005, 895-897.)
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3 DIABETESTA SAIRASTAVAN VARHAISNUOREN DIABETEK-
SEN HOIDONOHJAUS KUOPION YLIOPISTOLLISEN SAIRAA-
LAN LASTENTAUTIEN POLIKLINIKALLA

3.1 Alkuohjaus

Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien poliklinikalla diabetesta sairastavan
varhaisnuoren alkuohjaus perustuu kaytdssa olevaan suunnitelmaan (Liite 1), jon-
ka pohjalta alkuohjausta toteutetaan. Alkuohjausta toteutetaan moniammatillisessa
tyoryhmassa, johon kuuluvat laakéri, sairaanhoitaja, ravitsemusterapeutti, sosiaali-

tyontekija ja kuntoutusohjaaja. (Muikku 2007.)

Alkuohjauksessa varhaisnuorelle ja h&nen perheelleen kerrotaan esimerkiksi dia-
beteksen syyt, hyvan hoitotasapainon merkitys, diabeteksen hoitotavoitteet seka
hoidon periaatteet. Lisdksi varhaisnuori ja hanen vanhempansa saavat tietoa eri
insuliineista, niiden vaikutusajoista ja annostelusta, monipistoshoidosta, insuliini-
kynistéa seka pistospaikoista. Ohjauksessa kasitelladn myds ruokavaliota, hypo-
glykemiaa, liikuntaa seka erityistilanteita, kuten matkoja ja sairaspaivia. Diabe-
teshoitajan kanssa varhaisnuori perehtyy diabeteksen hoidon omaseurantaan,
joka sisaltdd esimerkiksi verensokerin mittaamisen, omaseurantavihon tayttami-
sen, ketoaineiden tutkimisen sek& insuliiniannosten muuttamisen hyperglykemian
ja hypoglykemian ilmetessa. Alkuohjauksen myéta kasitellaan varhaisnuoren so-
peutumista diabeteksen hoitoon ja samalla huomioidaan, etta tarvittavat laakarin-
todistukset, matka- ja yopymiskorvaukset ja lahete hoitovalinejakeluun ovat kun-
nossa. Liséksi alkuohjauksessa varmistetaan, ettd tarvittavat reseptit ovat ajan

tasalla ja seuraava poliklinikka-aika on tiedossa. (Muikku 2007.)
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3.2 Jatko-ohjaus

Diabetesta sairastavan lapsen jatko-ohjauksen siséltd maaraytyy lapsen yksilolli-
sen kehityksen ja ikdryhnman mukaan. Ikaryhmia ei kuitenkaan voida tarkasti maa-
rittdé, koska lapsikohtaisesti kehitys on yksilollistd ja kokonaisuus ratkaisee.
Yleensa varhaisnuori kay lastentautien poliklinikalla seurantakdynneilla on noin 3
kuukauden valein. Kayntitiheys kuitenkin vaihtelee jonkin verran, ja tarvittaessa

valeja voidaan tihentaa aiemmin sovitusta. (Muikku 2009.)

Seurantakaynneilla lapsen pituus ja paino mitataan, jotta tiedetaan, eteneekoé lap-
sen kasvu normaalisti. Jokaisella seurantakaynnilla mitataan myos HbAlc eli pit-
k&aikainen verensokeri, josta nakee diabeteksen hoitotasapainotilanteen. Lapselle
ja hanen vanhemmilleen annetaan tilaisuus kysya heitéd askarruttavista asioista.
Omaseurannan muistiinpanot kaydaan lapi, keskustellaan ruokavalion ja insulii-
niannosten keskinaisestd sopivuudesta seka tarkistetaan insuliinin pistopaikat.
(Diabetesliitto 2006, 73—74.) Seurantakaynneilla voidaan tarvittaessa tehda muita-
kin tutkimuksia, kuten esimerkiksi jalkojen tutkiminen (Diabetesliitto 2004, 31).

Talla hetkella Kuopion yliopistollisen sairaalan lastentautien poliklinikalla on kéay-
tossa diabetekseen sairastuneen lapsen alustava jatko-ohjauksen suunnitelma
(Liite 2), jonka pohjalta jatko-ohjaus toteutetaan. Yksilollisyyden korostaminen on
kuitenkin keskeinen osa varhaisnuoren diabeteksen hoidonohjauksen toteuttami-
sessa. (Muikku 2009.)

Viikko sairaalasta paasyn jalkeen KYS:n Lastentautien poliklinikalla kerrataan
osastolla saatua alkuohjausta. Samalla vastataan perhetta askarruttaviin kysy-
myksiin ja selvitetdan diabetesta sairastavan varhaisnuoren vointia. Tassa yhtey-
dessa diabeteshoitaja keskustellen kartoittaa, miten varhaisnuoren omahoito on
toteutunut. Kaytadnnoéssa keskustelu sisaltdd muun muassa seuraavien asioiden
kasittelya: verensokerin mittaus, insuliinihoito, pistosalueet, sokeriarvot sek& ruo-
kahalu ja hiilihydraattien laskeminen. Diabeteshoitaja ja diabetesta sairastava var-
haisnuori sekd hdnen vanhempansa kokoontuvat tdman keskustelun jalkeen jal-

leen viikon kuluttua. Talloin kasitelld&dn samoja asioita kuin ensimmaisella tapaa-
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misella, mutta lisdksi keskustellaan lapsen kouluun palaamisesta sekd mitataan
pitkaaikaissokeriarvo eli HbAlc. (Muikku 2009.)

Kuukauden kuluttua siita, kun varhaisnuori on paassyt sairaalasta, kerrataan ai-
emmin kasiteltyja asioita sek& otetaan puheeksi muun muassa insuliinin tarpeen
muuttuminen, verensokerimittaamisen tarpeet seka erityistilanteet, kuten esimer-
kiksi sairastuttaessa infektiotautiin ja kuumeen noustessa. Samalla varhaisnuorel-
ta ja hanen vanhemmilta tiedustellaan, onko varhaisnuoren I[&hipiirissa olevilla
henkil6illa myds mahdollisesti tarvetta saada ohjausta diabeteksen hoidosta. Ta-
paamisessa keskustellaan myos varhaisnuoren motivaatiosta omaan hoitoonsa.
(Muikku 2009.)

Kolme kuukautta sairaalasta paasyn jalkeen, ennen kuin diabeteksen puhkeami-
sesta on kulunut vuosi, poliklinikalla kasitelladn samoja asioita kuin edella. Liséksi
keskustellaan hoitovasymyksestd, varhaisnuoren jaksamisesta ja insuliinin tar-
peessa tapahtuvista muutoksista. Tarkeda on kasitella myos pistospaikkojen vaih-
tamista, informoida vuosiverikokeista sek&d tarvittaessa varata ravitsemustera-
peutille kayntiaika. Jokaisessa ohjaustilanteessa on erityisen tarkeda perustella

annettu tieto ja antaa lisaksi tilaa mahdollisille kysymyksille. (Muikku 2009.)

Vuosikaynnin yhteydessa poliklinikalla kerrataan aikaisemmin kasiteltyja asioita ja
mitataan verenpaine ja HbAlc:n arvo. Samalla tarkistetaan hoitovalineiden kunto
ja toimivuus seka muistellaan sairastumisen aikaa. Vuosikaynnilla kartoitetaan
varhaisnuoren omahoidon vastuun ottamisen tilannetta seké tiedustellaan, miten
varhaisnuoren arki sujuu. Keskeista vuosikaynnilla kaytavassa keskustelussa on
se, etta diabeteshoitaja voi arvioida varhaisnuoren ja hanen perheensé jaksamis-
ta. (Muikku 2009.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tassa opinnaytetytsséa kuvaamme KYS:n lastentautien poliklinikalla toteutettavaa
diabetesta sairastavien varhaisnuorten jatkohoidonohjausta varhaisnuorten ja hei-
dan vanhempiensa nékdkulmasta. Tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa, jota
KYS:n lastentautien poliklinikka voi hyddyntaa varhaisnuorten jatkohoidonohjausta
kehittaessaan.

Valitsimme tutkimuksen kohteeksi varhaisnuoret, joilla tdssa tutkimuksessa tarkoi-
tetaan 12—14-vuotiaita lapsia. Murrosiassa diabeteksen hoidossa on usein vaike-
uksia, koska kehityksen tuomat fyysiset muutokset vaikeuttavat insuliinihoitoa ja
omabhoito vaatii nuorelta kurinalaisuutta, etukateissuunnittelua ja saannollisyytta,
jotka sopivat huonosti taéhan ika- ja kehitysvaiheeseen. Usein nuoret kyseenalais-
tavat auktoriteetteja ja ajattelutapoja sekd kokeilevat omia rajojaan. (Nanto-
Salonen ym. 2004, 387—-389.)

Tutkimuksessamme haettiin vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1. Miten hoidonohjaus tuki diabetesta sairastavan varhaisnuoren omahoi-

toa?
2. Miten hoidonohjaus oli vastannut varhaisnuoren yksiléllisiin tarpeisiin?
3. Miten diabeteksen hoidon vastuun siirtaminen vanhemmilta varhais-

nuorelle oli onnistunut?

4. Miten hoidonohjausta tulisi kehittdaa varhaisnuoren ja hanen vanhempi-

ensa mielesta?
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5 TUTKIMUSMENETELMAT

5.1 Maarallinen tutkimus

Tutkimuksemme oli maarallinen eli kvantitatiivinen tutkimus. Kvantitatiivisessa tut-
kimuksessa korostetaan yleispatevid syyn ja seurauksen lakeja. Tutkimuksen
taustalla on realistinen ontologia, jonka mukaan todellisuus rakentuu tosiasioista.
Tama ajattelutapa korostaa sita, ettd kaikki tieto on peraisin suorasta aistihavain-
nosta ja loogisesta paattelysta, joka perustuu naihin aistihavaintoihin. Kvantitatiivi-
sen tutkimuksen keskeisia asioita ovat muun muassa hypoteesien esittdminen,
aiemmat teoriat, aiempien tutkimusten johtopaatokset ja kasitteiden maarittelemi-
nen. Liséksi kvantitatiivisessa tutkimuksessa on tarke&& suunnitella aineiston ke-
ruu siten, ettéd se soveltuu maarélliseen, numeeriseen mittaamiseen. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2007, 139-140.) Onnistuneen tutkimuksen yhtena kriteerina
on luotettavien vastausten saaminen asetettuihin tutkimuskysymyksiin (Heikkila
2008, 29).

Maaréllisen tutkimuksen avulla selvitetadn prosenttiosuuksiin ja lukumaariin liitty-
vid asioita ja ilmioitd kuvataan numeerisen tiedon perustalta. Jotta maarallinen
tutkimus onnistuu, tutkimus vaati tarpeeksi suuren ja edustavan otoksen. Aineis-
tosta saatuja tuloksia voidaan yleistaa tutkittuja havaintoyksikéita laajempaan ko-

konaisuuteen tilastollisten paattelymenetelmien avulla. (Heikkila 2008, 16.)

Kvantitatiiviseen tutkimukseen tarvittavat tiedot voidaan kerata esimerkiksi erilai-
sista tilastoista ja rekistereista tai tekemalla itse esimerkiksi kysely. Valmiiden ai-
neistojen kaytéssa on kuitenkin huomioitava, ettd ne eivat yleensa ole rakenteel-
taan sellaisia, etté niita voisi sellaisenaan kayttaa. Tietojen keraaminen kvantitatii-
viseen tutkimukseen itse on sen vuoksi yleista. Kohderyhman ja tietojenkeruume-
netelman valinta on ensisijaista ennen tutkimuksen aloittamista. Kvantitatiivisessa
tutkimuksessa tiedonkeruumenetelmia on useita, kuten esimerkiksi henkilékohtai-

nen haastattelu, postikysely sekd verkossa toteutettava kysely. Tiedonkeruumene-
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telman valinnassa keskeisia valintaa ohjaavia tekij6ita ovat muun muassa tutkitta-

van asian luonne seka tutkimuksen aikataulu ja tavoite. (Heikkild 2008, 18-19.)

5.2 Tutkimuksen perusjoukko ja otos

Ennen tutkimuksen aloittamista on maariteltava tarkkaan tutkimuksen perusjoukko
ja otos. Perusjoukolla tarkoitetaan sitéa joukkoa, joka on tutkimuksen kohteena ja
josta halutaan kerata tietoa. Sita perusjoukon osajoukkoa, joka on valittu tutki-
mukseen, kutsutaan otokseksi. Otoksen perusteella keratyt tutkimustulokset voi-
daan yleistaa perusjoukkoon. Otannan tarkoituksena on otoksesta saatujen tulos-

ten yleistaminen koskemaan tutkimuksen perusjoukkoa. (Vehkalahti 2008, 43.)

Tassa tutkimuksessa perusjoukolla tarkoitetaan kaikkia KYS:n lastentautien poli-
klinikalla kirjoilla olevia tyypin 1 diabetesta sairastavia varhaisnuoria ja heidan
vanhempiaan. Tutkimuksen perusjoukko oli 70 varhaisnuorta ja heidan vanhem-
pansa. Tutkimuksen otoksen muodostavat tasta perusjoukosta ne varhaisnuoret ja
heidan vanhempansa, jotka kayttivat lastenklinikan palveluja kyselyn toteuttamisen
ajankohtana. Alustavasti diabetesta sairastavien varhaisnuorten otoksen arvioitiin

olevan noin 40 henkil6a.

5.3 Kyselylomake ja aineiston keruu

Kyselytutkimuksessa mittaus toteutettiin kyselylomakkeen avulla. Kyselylomak-
keen huolellinen suunnittelu edistdé osaltaan tutkimuksen onnistumista. Ratkaise-
vinta on se, etta lomakkeessa kysytdan siséllollisesti tarkoituksenmukaisia kysy-
myksid ymmarrettavalla tavalla. Sisall6llisten ja tilastollisten n&kdkulmien toteutu-
minen vaatii sen, etta kyselylomake on eheéa kokonaisuus. (Vehkalahti 2008, 17—
21.)
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Tutkimuksessa kaytetyn kyselylomakkeen laatiminen alkaa siitd, ettd maaritellaan
ne kysymykset, joihin halutaan saada vastaukset. Mittaria laatiessaan tutkijan on
tarkeda selvittda tutkimuksen kohteena olevan asian sisaltd seka rakenne. (Met-
samuuronen 2000, 12.) Kyselylomakkeen laatijalla pitdd olla myds tieto, miten ky-
selysta saatua tietoa kasitellaan ja milla tavalla tulokset esitetéaan. Kyselylomak-
keen rakennetta laadittaessa sen alkuun on laitettava helppoja kysymyksia, joilla
heratetaan vastaajan kiinnostus kyselya kohtaan. Tallaisia kysymyksia voivat olla
esimerkiksi valmiita vastausvaihtoehtoja sisaltavat tai tosiasioita mittaavat kysy-
mykset. (Heikkila 2008, 47-53.)

Hyvin laaditun kyselylomakkeen ulkoasu on selked, kysymykset etenevat siina
loogisesti, se ei ole liian pitka ja se on esitestattu. Kyselylomakkeessa kysymys-
tyyppeiné voidaan kayttdd muun muassa avoimia kysymyksia, suljettuja kysymyk-
sia ja sekamuotoisia kysymyksia. Avoimia kysymyksia voidaan kayttaa silloin, kun
vastausvaihtoehtoja ei tiedeta etukateen. Suljetut eli strukturoidut kysymykset ovat
puolestaan kayttokelpoisia silloin, kun tarpeeksi rajatut vastausvaihtoehdot tunne-
taan etukateen ja kun niita on rajallinen maara. Sekamuotoisia kysymyksia kannat-
taa kayttaa silloin, kun on epéavarmaa, onko kysymyksessa esitetty jo kaikki mah-
dolliset vastausvaihtoehdot. Kyselytutkimuksissa on mahdollisuus ottaa kantaa
asteikkotyyppisin vastausvaihtoehdoin suljettujen kysymysten muodossa esitettyi-
hin vaittamiin. Naita kutsutaan asenneasteikoiksi ja niiden etuna on, ettd niista
saadaan paljon tietoa. Asenneasteikkoja ovat muun muassa Likertin asteikko seka
Osgoodin asteikko. (Heikkila 2008, 47-53.)

Toteutimme tutkimuksemme kyselyna, koska kyselytutkimuksella pystytaan tar-
kastelemaan ja kerddmaan tietoa mielipiteista ja asenteista (Vehkalahti 2008, 11).
Laadimme erilliset kyselylomakkeet tyypin 1 diabetesta sairastavalle varhais-
nuorelle sekda hanen vanhemmilleen (Liitteet 3 ja 4). Kyselylomakkeet perustuivat
tutkimussuunnitelmamme teoreettiseen viitekehykseen seké tutkimuskysymyksiin.
Tutkimuskysymykset perustuivat tutkimuksen tilaajan tarpeisiin saada lisatietoa
diabetesta sairastavan varhaisnuoren hoidonohjauksesta ja sen kehittamistarpeis-
ta. Pyrimme rakentamaan kyselylomakkeen houkuttelevaksi ja mahdollisimman
helpoksi kayttad. Taman vuoksi kdytimme sekamuotoisia ja suljettuja kysymyksia,

joihin vastaajan on helppo ja nopea vastata. Naiden kysymysten lisaksi laadimme
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avoimia kysymyksia diabetesta sairastavan varhaisnuoren vanhempien kyselylo-
makkeeseen, joihin vastaaja pystyi halutessaan kirjoittamaan lisatietoja. Kyselylo-
makkeissa kaytimme myos Likertin viisiportaista asteikkoa, silla se tayttaa jarjes-
tysasteikolta edellytetyt tunnusmerkit ja kuvaa hyvin vastaajien asenteita (Vehka-
lahti 2008, 35).

Kyselylomakkeidemme alussa on esitietoja keraavat kysymykset. Kysymykset
ryhmiteltiin kasittelemaan diabetespoliklinikkakaynteja, hoidonohjausta, omahoitoa
ja sen arviointia seka diabetesleireille osallistumista. Saate seka kyselylomakkeet
muokattiin lopulliseen muotoonsa yhteistydssa ohjaavan opettaja ja Lastentautien

poliklinikan diabeteshoitajan kanssa.

Kyselylomakkeeseen liitimme mukaan saatekirjeen. Saatekirjeen tarkoituksena on
kertoa vastaajalle tutkimuksen tarkoitus ja tavoite, tutkimuksen tekijat seka tutki-
musaikataulu ja tulosten esittaminen. (Vehkalahti 2008, 47). Saatekirjeessa koros-
tettiin vastaajien anonymiteettia seka kerrottiin, minne kyselylomakkeet tuli palaut-
taa. Esitestautimme varhaisnuorten kyselylomakkeen seka saatteen lastentautien
poliklinikalla diabeteshoitajalla. Esitestauksessa olleita kyselylomakkeita ei otettu
mukaan tutkimukseen. Esitestauksen jalkeen kyselylomaketta ei tarvinnut muoka-
ta. Diabetesta sairastavan varhaisnuoren vanhempien kyselylomaketta ja saatetta

ei esitestattu.

Kerasimme tutkimusaineiston touko-kesakuun 2009 aikana KYS:n Lastentautien
poliklinikalla. Kyselyyn osallistuivat 12—14-vuotiaat tyypin 1 diabetesta sairastavat
varhaisnuoret ja heidan vanhempansa, jotka asioivat aineiston keraamisen aikana
kyseisella poliklinikalla. Tutkimukseen osallistui 46 diabetesta sairastavaa varhais-
nuorta ja 48 vanhempaa.

5.4 Aineiston kasittely ja analysointi

Aineiston analysointi aloitetaan aineiston esikasittelylla, koska se luo pohjan ai-
neiston analysoinnille. Esikasittelyssa pyritddn havaitsemaan mahdollisia virheita

seka korjaamaan ne mahdollisuuksien mukaan. Aineiston kasittely kannattaa aloit-



23

taa selailemalla ja katselemalla aineiston tietoja. Tutkijan kannattaa tallentaa ai-
neisto itse, koska silloin tutkija on havainnut kaikki aineistoon liittyvat numerot ja
luvut. Aineisto kannattaa syottdd havaintomatriisi-muodossa tilasto-ohjelmaan tai
taulukkolaskentaohjelman taulukkoon. Havaintomatriisi on yleisimmin taulukko,
jossa vaakarivit ovat tilastoyksikdita ja muuttujat ovat pystysarakkeilla. Kaytannos-
sa tdma tarkoittaa sita, etta yhta vastaaja kohti on olemassa yksi havainto. Aineis-
toa kannattaa tarkastella muuttujien ja havaintojen kannalta, jolloin pystytaan ha-
vaitsemaan muun muassa oudon nékdiset arvot ja tietojen puuttumiset. (Vehka-
lahti 2008, 51- 52; Heikkila 2008, 123.)

Aineistomme kasittely aloitettiin syottamalla kyselylomakkeiden tiedot Excel-
taulukko-ohjelmaan havaintomatriisimuodossa. Taman jalkeen siirsimme tutki-
musaineiston SPSS-ohjelmaan. SPSS-ohjelmaan siirtamisen jalkeen tarkastelim-
me aineistoa paapiirteissddn muun muassa puuttuvien tietojen osalta. Ohjelman
avulla ajoimme aineistosta frekvenssi- ja prosenttijakaumia. Jakaumien lisaksi
tarkastelimme muuttujia tilastollisten tunnuslukujen avulla. Tilastollisista tunnuslu-
vuista kaytimme padasiassa keskiarvoa, joka kuvaa muuttujan keskiméaaraista ar-
voa (Vehkalahti 2008, 54).

6 TULOKSET

6.1 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimukseen vastasi yhteensa 48 diabetesta sairastavan varhaisnuoren van-
hempaa, joista 25 % oli miehi& ja 75 % naisia. Diabetesta sairastavia varhaisnuo-
ria tutkimukseen vastasi yhteensa 45, joista 48,9 % oli poikia ja 51,1 % tyttoja.
Vastanneista varhaisnuorista 13-vuotiaita oli 33,3 % ja 14-vuotiaita 40 %.
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Suurin osa kyselyyn vastanneista varhaisnuorista oli sairastunut diabetekseen yli
neljan vuoden ikaisena. Yleisin sairastumisen iké oli seitseman vuotta (18,8 %).
Sairastumisika vaihteli yhden ja kolmentoista vuoden valilla. Keskimaarin lasten-
tautien poliklinikalla oli asioitu jo seitseman vuoden ajan (18,8 %) ja kayntivuosien
jakauma vaihteli kuudesta kuukaudesta kolmeentoista vuoteen. Kuvassa 1 ha-
vainnollistetaan kyselyyn vastanneiden varhaisnuorten diabetekseen sairastu-

misikaa.

1 E | apsen
sairastumisika

Lasten maara
" (93] =N (4] (87] | o [(n] o

1 2 3 4 5 6 7 8 9 1011 12 13 14

Kuva 1. Diabetesta sairastavien varhaisnuorten sairastumisika

6.2 Diabetesta sairastavien varhaisnuorten hoidonohjauksesta saama tuki oma-

hoidon toteuttamiseen

Diabetesta sairastavien varhaisnuorten vastauksista kavi ilmi, ettd he kokivat péaa-
osin poliklinikkakaynnit mukavina ja itselleen hyddyllisind (64,4 %). Sitd vastoin
noin joka viides (22,2 %) varhaisnuorista totesi kayvanséa poliklinikalla, koska
kaynnit ovat pakollisia. Kyselyyn vastanneista vanhemmista lahes jokainen (95,8
%) oli sitd mielta, ettd poliklinikkakdynneista on hyotyad sekd vanhemmille etté var-

haisnuorille.
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"Nuori saa paljon kannustusta ja rohkaisua omaan hoitoonsa. Lisaksi
hantd kuunnellaan ja otetaan vakavasti. Nuori kehittyy téllakin tavalla

oman terveytensé asiantuntijaksi.”

45:sta kyselyyn vastanneesta varhaisnuoresta noin seitseman kymmenesta (73,3
%) koki saaneensa riittavasti ohjausta poliklinikkakaynneilla verensokerin mittaa-
miseen ja kuusi ei osannut sanoa, oliko verensokerimittauksesta saatu ohjaus ollut
riittavaa. Lahes puolet kyselyyn vastanneista varhaisnuorista (46,7 %) oli sita miel-
ta, ettd he olivat saaneet ketoaineista ja niiden mittaamisesta tarpeeksi ohjausta
poliklinikkakaynneilld, ja reilu neljasosa (26, 7 %) ei osannut sanoa, olivatko he
saaneet ketoaineista ja niiden mittaamisesta riittavasti ohjausta. Kyselyyn vastan-
neet diabetesta sairastavista varhaisnuorista 75,6 % oli sita mieltd, etta insuliinin
pistamisesté saatu ohjaus oli ollut riittdvaa ja 15,6 % koki, ettéa ohjaus oli ollut mel-
ko riittdvaa. Vastanneista 57,8 koki saaneensa riittavasti ohjausta hiilihydraattien
laskemisesta ja neljasosa (26,7 %) oli sitéa mieltd, etta hiilihydraattien laskemiseen
saatu ohjaus oli ollut melko riittavaa. Kuvaan 2 on koottu tietoa hoidonohjauksen
riittavyydesta varhaisnuorten nakokulmasta.
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Kuva 2. Varhaisnuorten saaman hoidonohjauksen riittavyys poliklinikkakayn-

neilla
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6.3 Hoidonohjauksen vastaavuus varhaisnuoren yksilollisiin tarpeisiin

Kyselyyn vastanneista varhaisnuorista liki yndeksan kymmenesta (88,9 %) oli sita
mielta, etta poliklinikkakaynteja oli ollut riittavasti. Vastanneista 4,4 % totesi polikli-
nikkakaynteja olleen liian harvoin ja 4,4 % liian usein. Melkein jokainen (97,8 %)
vastasi saaneensa ruokavaliohoidosta riittavasti ohjausta poliklinikkakaynneilla.

Varhaisnuorten vastauksista ilmeni, ettd eniten kysymyksia heréattivat ketoaineiden
mittaaminen sek& omaseurantavihkon tayttdminen. Noin nelja kymmenesta (42,2
%) varhaisnuoresta koki, ettei ollut saanut vastauksia ketoaineiden mittaukseen
liittyviin kysymyksiinsa. Lahes puolet kyselyyn vastanneista varhaisnuorista (48,9
%) totesi, etteivat he olleet saaneet vastauksia omaseurantavihkon tayttamiseen
liittyviin kysymyksiinsd. Varhaisnuoret totesivat saaneensa poliklinikkakaynneilla
tietoa omaan terveyteen, ruokavalioon ja insuliinipumpun kayttoon liittyvista asiois-
ta. Vastauksista tuli esille, ettéa insuliinin méaaran muuttamisesta erityistilanteissa
halutaan saada lisda tietoa. Insuliinihoidosta saatu ohjaus koettiin varhaisnuorten
keskuudessa paaosin riittavana. Kuvassa 3 on kuvattu, mihin omahoitoon liittyviin

kysymyksiinsa varhaisnuoret kokevat saaneensa vastauksia.
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Vastaajien lukumaara

Kuva 3. Diabetesta sairastavan varhaisnuoren saama ohjaus omahoitoon liit-

tyvista asioista

6.4 Leirien merkitys varhaisnuoren diabeteksen hoidonohjauksessa

6.4.1 Nuorten diabetesleirit

Diabetesta sairastavien nuorten leirille oli osallistunut 75,6 % vastanneista. Leirille
osallistuneet varhaisnuoret olivat kokeneet leirin mukavana ja hyddyllisena. Vas-
tauksista ilmenee, ettd varhaisnuoret tutustuivat diabetesleirilla toisiin diabetesta

sairastaviin varhaisnuoriin eli vertaisiinsa ja samalla he saivat paljon uutta tietoa
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diabeteksesta ja sen hoidosta. Erityisen merkityksellisena varhaisnuoret kokivat
sen, ettd he saivat jakaa ajatuksiaan toisten diabetesta sairastavien varhaisnuor-
ten seka leirinohjaajien kanssa. Kokemusten vaihtamista vertaisten kanssa pidet-

tiin hyddyllisena.

“Oli mukava tavata muita diabetesta sairastavia nuoria. Leirilla oli mu-

kavaa ohjelmaa.”

"Hyddyllinen, mukava tapa puhua sairaudesta toisten sairastavien

kesken.”

Kyselyyn vastanneista varhaisnuorista seitseméan (15,6 %) ei ollut osallistunut dia-
betesta sairastavien varhaisnuorten leirille eik& halunnut osallistua kyseiselle leiril-
le. Kyselyyn vastanneista vanhemmista noin kuusi kymmenesta (60,4 %) oli sita
mielta, etta leirista oli ollut hyétya varhaisnuorelle. Vanhempien mielesta nuorten-
leirien merkityksellisimpind seikkoina olivat nuorten saama vertaistuki sek& muihin
diabetesta sairastaviin nuoriin tutustuminen ja ystavystyminen. Lisadksi vanhemmat

kokivat leirille osallistumisen varhaisnuoren itsenaistymista tukevana asiana.

"Itseluottamus kasvaa kun huomaa pérjdévéansé itsekseen. Leirilla

turvallista opetella itsenéistymista.”

Niiden vanhempien mielesta, joiden varhaisnuori ei ole osallistunut nuortenleirille,
syyna osallistumattomuuteen oli ollut nuoren vahainen kiinnostus leirid kohtaan tai
se, ettei mahdollisuutta osallistua leirille ollut tarjottu. Suurimmalle osalle perheista

(95,8 %) nuorten leirista oli kuitenkin kerrottu.
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6.4.2 Perheleirit diabetesta sairastavalle lapselle ja hanen perheelleen

Tutkimuksesta kavi ilmi, ettéd 85,4 %:lle perheista oli kerrottu perheleireista. Heista
noin puolet eli 43,8 % oli osallistunut perheleirille. Kaikki perheleirille osallistuneet
perheet olivat sitd mieltd, etté leiristd oli ollut hyétya. Vanhemmat kokivat, etta
perheleirilla oli saanut paljon tietoa diabeteksesta ja sen hoidosta. Lisaksi leirilla oli
saanut mahdollisuuden vertaistukeen ja oli pystynyt vaihtamaan kokemuksia mui-
den samassa tilanteessa olevien perheiden kanssa. Vanhemmat myos osoittivat
vastauksissaan kokevansa hyvana sen, ettad lapset saivat mahdollisuuden jakaa

kokemuksiaan vertaistensa kanssa.

"Luennot olivat mielenkiintoisia ja sai uutta tietoa. Sai tavata saman-
laisessa tilanteessa olevia perheitd. Lapselle oli hyvaksi saada tava-

ta toisia diabeetikkoja.”

6.5 Diabeteksen hoidon vastuun siirtdminen vanhemmilta varhaisnuorelle

Kyselyyn vastanneista vanhemmista joka toinen (50 %) kertoi, etta varhaisnuori on
jo ottanut kokonaan vastuun diabeteksen hoidosta. Vanhempien mielesta diabe-
teksen hoidon osittaiseen vastuun ottamiseen oli varhaisnuorista valmiita 45,8 %.
Tutkimuksesta kay ilmi, etta 35,4 % vanhemmista auttaa varhaisnuorta verensoke-
rin mittaamisessa. Omaseurantavihkon tayttamisessa varhaisnuorta auttaa 45,8 %
vanhemmista. Varhaisnuorten vanhemmat kokevat, etta he joutuvat usein muistut-
tamaan varhaisnuorta insuliinin pistdmisesta ja verensokerin mittaamisesta. Yksi-
kaan kyselyyn vastanneista vanhemmista ei kokenut, ettei varhaisnuori olisi valmis

ottamaan edes osittaista vastuuta diabeteksen hoidosta.

Kyselyyn vastanneista varhaisnuorista 75,6 % mittaa verensokeriarvon itse ja 93,3
% pistaa insuliinin itse. Ainoastaan 4,4 % varhaisnuorista tarvitsee vanhempien

apua insuliinin pistamisessa. Varhaisnuorista 24,4 % kokee tarvitsevansa van-
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hempien muistutusta verensokeriarvon mittaamiseen. Yli puolet (55,6 %) kyselyyn
vastanneista varhaisnuorista mittaa ketoaineet itse. Vanhempien apua ketoainei-
den mittauksessa tarvitsee 28,9 % varhaisnuorista ja 11, 1 % mittauttaa ketoaineet

vanhemmilla.

"Sokerin mittaus pitdd joskus muistuttaa ja pistdmisen kanssa pitééa

muistuttaa.”

"Ottaa aika hyvin vastuun jos vanhemmat eivat ole paikalla, muuten

luottaa ja heittéytyy sen varaan, ettd vanhemmat muistuttavat.”

6.6 Diabetesta sairastavien varhaisnuorten hoidonohjauksen kehittaminen

Tutkimuksesta kay ilmi, ettd vanhemmat olivat kaiken kaikkiaan tyytyvaisia diabe-
teksen hoidon ohjaukseen, muutamaa asiaa lukuun ottamatta. Varhaisnuoret eivét

antaneet kehitysehdotuksia diabeteksen hoidon ohjaukseen.

Diabetesta sairastavan varhaisnuoren vanhemmat kokivat huonona asiana laaka-
reiden jatkuvan vaihtumisen poliklinikkakaynneilla. Vanhempien mielesté laékarei-
den vaihtuvuus oli huono asia, koska hoitosuhteen uudelleen muodostaminen on
haastavaa. Tutkimuksesta kay ilmi, ettd vanhemmat haluaisivat varhaisnuortaan

hoitavan laakarin olevan kokenut ja lasten diabeteksen hoitoon erikoistunut.

Varhaisnuoren sairastuessa diabetekseen vanhemmat toivoivat saavansa konk-
reettisia neuvoja ja ohjeita poliklinikkakaynneista, laboratoriokokeista seka insulii-
nikynien hankinnasta. Konkreettisten ohjeiden saaminen poliklinikkakaynneilla

helpottaisi perheen arkea ja vanhempien sopeutumista lapsen sairastumiseen.

Tutkimuksesta kay ilmi, ettd diabetesta sairastavan nuoren vanhemmat toivovat

sovittujen poliklinikka-aikojen pysyvan paremmin aikataulussa. Aikatauluissa py-
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syminen on vanhemmille tarkeda, koska he joutuvat usein tulemaan poliklinikalle

kesken tydpaivan ja heilla on kiire takaisin téihin.

7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Taman tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa tietoa diabetesta sairastavien var-
haisnuorten KYS:ssa toteutettavassa jatkohoidonohjauksesta varhaisnuorten ja
heidéan vanhempiensa nakdkulmasta. Tutkimuksesta saatuja tietoja KYS:n lasten-
tautien poliklinikka voi kayttaa kehittdesséan varhaisnuorten diabeteksen jatkohoi-
donohjausta.

7.1.1 Diabetesta sairastavan varhaisnuoren saama tuki omahoitoonsa ja yksilolli-
siin tarpeisiin hoidonohjauksessa

Tutkimuksen mukaan diabetesta sairastavat varhaisnuoret olivat keskimaarin tyy-
tyvaisia poliklinikkakaynteihin ja siella toteutettavaan hoidon ohjaukseen. Kuitenkin
vildennes heistd kay poliklinikalla sen vuoksi, etta kaynnit ovat heille pakollisia.
Tassa vaiheessa murrosikaan liittyvat kehitystehtavéat seka irtautuminen vanhem-
pien auktoriteetista myllertdd varhaisnuoren mieltd: han kokeilee rajojaan seka
etsii omia arvoja ja normeja (Nanto-Salonen ym. 2004, 389; Aalberg & Siimes,
2007, 69).
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Tutkimuksesta kavi ilmi, ettéa varhaisnuoret tarvitsevat lisda argumentoitua tietoa
seka kaytannon ohjausta ketoaineiden mittauksesta, omaseurantavihkon tayttami-
sestd seka insuliinin méaaran muuttamisesta erityistilanteissa. Ollin (2008a) tutki-
muksessa tuli esiin, ettd insuliinin méaran muuttamisesta erityistilanteissa (esi-
merkiksi matkoilla tai likuntatilanteissa) kysyttiin jo etukateen diabetesasiantunti-
joilta. Tuloksia tutkiessa havaitsimme, ettd kaikki varhaisnuoret eivat ymmarra,
mita ketoaineet ovat ja miten suuri merkitys omaseurantavihkon tayttamisella on
diabeteksen hyvan hoitotasapainon saavuttamisen ja yllapidon kannalta. Toden-
nakoisesti tama tulos selittyy osin silla, ettéa varhaisnuorten kehitys etenee yksilolli-
sesti. Osin syy voi selittya myos silla, etta varhaisnuoren valmiudet ottaa tietoa
vastaan vaihtelevat myos yksil6lla itsellaéan tilanteittain. Poliklinikkakaynneilla dia-
beteksen hoidonohjauksessa tulisikin entista enemman kiinnittdd huomiota var-

haisnuoren yksildllisiin tarpeisiin ja ottaa huomioon varhaisnuoren kehitysvaihe.

Tutkimuksessamme ilmeni, ettd diabetesta sairastavat varhaisnuoret tarvitsevat
leireja jakaakseen ajatuksia ja kokemuksia diabeteksen hoidosta vertaisten kans-
sa. Lisaksi leirit tarjoavat mahdollisuuden kartuttaa diabetekseen liittyvia tietoja ja
edistavat diabeteksen hyvan omahoidon onnistumista. Tulokkaan ym. (2005) tut-
kimuksessa ilmeni, etta vertaistuella on selva merkitys nuorten psyykkiselle hyvin-
voinnille ja sita kautta diabeteksen hoitotasapainolle. Tulosten mukaan ryhmaoh-
jaus halvensi nuorten erilaisuuden tuntua ja siten ryhmaohjaus myds auttoi heita
kestam&an stressitilanteita paremmin. Nuoria kiinnostivat toisten ratkaisut ongel-
malanteisiin. Nuoret pohtivat ja keskustelivat ongelmien ratkaisusta keskenaan,

mika teki ohjaustilanteista mielekkaita (Tulokas ym. 2005, 895).

Ryhmaohjausta kannattaisi kokeilla myds KYS:n Lastentautien poliklinikalla, koska
tutkimukseen osallistuneista nuorista lahes kaikki kokivat leirit mieluisina ja hyodyl-
lisind. Erityisen mukavaksi varhaisnuoret kokivat leireiltd saadun vertaistuen seka
muiden diabetesta sairastavien varhaisnuorten tapaamisen. Leireja on kuitenkin
tarjolla harvoin, eivatka kaikki halukkaat aina paéase osallistumaan niille. Tulokkaan
ym. (2005) mukaan ryhmaohjaus olisi myds yksildohjausta kustannustehokkaam-
paa.
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7.1.2 Diabeteksen hoidon vastuun siirtiminen vanhemmilta varhaisnuorelle

Nuorten osalla diabeteksen hoidon ja hoidonohjaukseen tavoitteena on, ettd nuo-
resta tulee omanhoitonsa asiantuntija ja han pystyy vastaamaan jokapaivaisesta
hoidostaan itsendisesti. Nuoren on pysyttava liittdmaan diabetes ja sen hoito
osaksi omaa itsendan. (Olli 2008b, 30.) Tassa tutkimusjoukossa diabeteksen hoi-
don vastuunsiirtyminen vanhemmilta varhaisnuorelle on toteutunut varsin hyvin.
Puolet kyselyyn vastanneista vanhemmista kertoi varhaisnuoren jo ottaneen vas-

tuun omasta hoidostaan.

Tutkimuksessamme nousi esiin, ettd diabetesta sairastavan varhaisnuoren van-
hemmille on jatkossakin tarkeaa tarjota mahdollisuutta osallistua perheleireille.
Vanhemmat saavat leireilld vertaistukea toisilta vanhemmilta, he pystyvat jaka-
maan omia kokemuksia ja saavat tietoa diabeteksesta ja sen hoidosta. Kaikille
diabetesta sairastaville varhaisnuorille ja heidan perheilleen olisi tarkeda tarjota
mahdollisuus osallistua vertaisryhmatoimintaan, kuten esimerkiksi leireille tai ryh-
matapaamisiin. Niissa voitaisiin kasitella erilaisia haasteita, kuten hoitoon sitoutu-
minen ja vastuunsiirto vanhemmilta varhaisnuorelle. Ollin (2008a) tutkimuksessa
kay ilmi, ettd vanhempien osallistuminen nuoren omahoitoon vaikeutuu merkitt&a-
vasti murrosiassa, koska nuori ei enda halua vanhempiensa apua diabeteksen
hoidossa vaan haluaa hoitaa diabetesta itse. Taman vuoksi olisi tarkeaa, etta var-
haisnuorien kohdalla huomioitaisiin ajoissa murrosian tuomat haasteet, jotta tallai-
sia ongelmia voitaisiin tehokkaammin ennalta ehkaista. Nuorten lisaksi myos van-
hemmille voisi jarjestdd ryhméatapaamisia, joissa vanhemmat pystyisivat kasittele-
maan hoidon vastuun siirtymista varhaisnuorelle. Ollinkin (2008a) tutkimuksessa
nousi esille, ettd vanhemmat toivoisivat ryhmétapaamisia, joissa voisivat keskus-
tella samassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa, jakaa kokemuksiaan ja

saada vertaistukea.

Ollin (2008a) tutkimuksesta kévi ilmi, etta nuoret alkoivat huolehtia insuliinin pis-
tamisesta ja verensokerin mittauksesta noin 10 vuoden iassa. Vanhemmat huoleh-
tivat l1ahinn& nuoren ruokailusta ja tarvittaessa muistuttivat insuliininpistamisen

ajankohdista, verensokerin mittaamisesta ja verensokeriarvojen kirjaamisesta.
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Vanhemmat myods kyselivat nuorten vointia ja verensokeriarvoja paivittain. Tutki-
muksessamme puolestaan kay ilmi, ettd vanhemmat joutuvat usein muistuttamaan
varhaisnuorta insuliinin pistamisesta ja verensokerin mittaamisesta. Murrosiassa
nuoret alkavat pitda vanhempien neuvoja kaskyina, joita he uhmaavat (Olli 2008a,
75). Tutkimuksemme enemmistd oli jo sen ikaisia, ettd useimmilla kapina van-

hempia ja diabetesta vastaan oli jo puhjennut.

7.1.3 Varhaisnuoren diabeteksen hoidonohjauksen kehittdminen

Tutkimukseen osallistuneet olivat varsin tyytyvaisia varhaisnuoren diabeteksen
hoidonohjaukseen. Ohjauksen sisall6llisia kehittdmisalueita ei varsinaisesti nous-
sut esille. Tutkimuksesta kavi kuitenkin ilmi, etta erityisesti hoidonohjauksen ulko-
puolisiin tekijoihin kaivataan muutosta. Ulkopuolisilla tekijdilla tarkoitetaan téssa

yhteydessa ladkareita, hoitajia ja aikataulujen pitavyytta.

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat haluavat enemman tietoa diabeteksen
uusista tutkimustuloksista, hoitokaytanndista seka siitd, kuinka toimitaan erityisti-
lanteissa. Tutkimuksen tuloksista nousee myds esille vanhempien huoli varhais-
nuoren lisasairauksiin sairastumisesta. Ollin (2008a) tutkimuksessa korostui myods
vanhempien halu pitaa itsensa diabeteksen hoidossa ajan tasalla. Kuten meidan-
kin tutkimuksessamme myds Ollin (2008a) tutkimuksessa vanhempia kiinnostivat
erityisesti diabeteksen uudet hoitomahdollisuudet seka tulevaisuuden diabeteksen

hoitokeinot.

Tutkimuksemme tuloksista nousi esille, etta erityisesti lapsen sairastumisvaihees-
sa vanhemmat tarvitsevat enemman konkreettista ohjausta ja neuvontaa diabe-
tekseen liittyvista kaytannon asioista. Vanhempien mielesta tarkeimmat kaytannon
asiat, joista halutaan saada alkuvaiheessa tietoa, ovat muun muassa laboratorio-
kaynnit, insuliinikynien hankkiminen seka poliklinikkakayntien toiminta. Konkreetti-
set neuvot ja ohjeet auttaisivat vanhempia hammentavassa tilanteessa seka teki-
sivat ensimmaisesta poliklinikkakaynnista ehjan ja selkean kokonaisuuden. T&man

hetkisessé varhaisnuoren diabeteksen hoidonohjauksessa otetaan hyvin huomi-
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oon diabetekseen liittyvat asiat, mutta kaytannon asiat jaavat vahemmalle huomi-

olle.

Vanhemmat kokevat ongelmana laakéareiden jatkuvan vaihtumisen poliklinikka-
kaynneilld. Osa vanhemmista toivoi myds, ettda diabeteshoitaja ei vaihtuisi. Hoi-
tosuhteen jatkuvuuden turvaamiseksi seké luottamuksellisuuden lisddmiseksi seka
varhaisnuorelle ettd hanen perheelleen olisi tarkeaa, ettd hoitava laakari ja hoitaja
olisivat paasaantoisesti samoja jokaisella poliklinikkakaynnilla. Luotettavan hoito-
paikan sailyminen oli myds Ollin (2008a) tutkimuksen mukaan jatkuvuuden kannal-
ta. Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat arvostivat hoitohenkildékunnan diabe-
teksen hoidon asiantuntijuutta. Meidan tutkimukseen osallistuneiden vanhempien
mielesta laakareiden diabetes asiantuntijuus ja kokemus olivat tarkeitd hoidon on-

nistumisen kannalta.

7.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta voi tarkastella mittaamisen ja aineiston keruun suhteen
seka tulosten luotettavuuden suhteen. Tutkimuksen tulokset ovat niin luotettavia,
kuin tutkimuksessa kaytetyt mittarit ovat. Mittarin tulee olla tarkka ja rajata tutkitta-
vat kasitteet seké erotella herkasti kasitteesta eri tasoja. Mittarin on oltava myos
tasmallinen eli sen pitaa kuvata tutkittavaa kasitetta oikein. Sen validiteettia tarkas-
tellessa on tarkeinta se, mittaako se todella sitd, mita sen pitaisi mitata, eli mittaa-
vatko kysymykset juuri sitd mitd on haluttu tutkia. (Vehvildainen-Julkunen & Pauno-
nen 1997, 206—-207.) Hyva validiteetti kuvastaa systemaattisen virheen eli jatku-

vasti toistuvan virheen puuttumista (Heikkila 2008, 186).

Esitutkimuksella on suuri merkitys mittarin validiteetin arvioinnissa. Esitutkimuksen
avulla voidaan varmistaa etta mittari on toimiva, looginen, ymmarrettava ja help-
pokayttdinen. (Vehvildinen-Julkunen & Paunonen 1997, 207.) Toteutimme esitut-
kimuksen siten, ettéa kokeilimme mittarin kayttéa muutamalla diabetesta sairasta-

valla lapsella tai nuorella KYS:in Lastentautien poliklinikalla. Esitestatut henkilot
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antoivat diabeteshoitajalle palautetta kyselylomakkeista. Saadun palautteen poh-

jalta saatoimme toteuttaa tutkimuksen tekemillamme kyselylomakkeilla.

Maaréllisen tutkimuksen onnistumisen kannalta on tarkeda maaritella tarkkaan
perusjoukko, sekd saada riittava otos, jolloin korkea vastausprosentti edistaa tut-
kimuksen patevyytta (Heikkila 2008, 41 — 42). Tassa tutkimuksessa riittdva otos
tarkoittaa 30—35 kyselyyn osallistujaa. Tutkimuksemme otos oli riittava, silla kyse-
lyymme vastasi 46 diabetesta sairastavaa varhaisnuorta ja 48 vanhempaa. YKksi
varhaisnuoren kyselylomake jouduttiin hylkddmé&an, koska siitd puuttuivat taustie-
dot.

Reliabiliteetti tarkoittaa mittarin kyky& antaa tuloksia, jotka eivat ole sattumanva-
raisia eli se kuvaa sité kuinka tarkasti mittari mittaa tutkittavaa asiaa. Reliabiliteet-
tia voidaan arvioida mittarin pysyvyytena eli sen herkkyyttéa ulkopuolisten tekijoiden
vaikutuksille, vastaavuutena eli mittaustulosten samanlaisuuden asteen seké si-
saisend johdonmukaisuutena eli mittarin eri osien kykya mitata samaa asiaa.
(Vehvilainen-Julkunen & Paunonen 1997, 209-210.) Luotettavan tutkimuksen piir-
teisiin kuuluu sen toistettavuus samanlaisin tuloksin. Luotettavuus edellyttaa tutki-
joilta tarkkuutta ja kriittisyytta. (Heikkila 2008, 187.)

Kysely toteutettiin KYS:n Lastentautien poliklinikalla diabeteshoitajien vastaanotol-
la tiettynd ajankohtana. Taméa menettely takasi sen, ettéd kyselyyn vastasivat aino-
astaan ne henkil6t, joille se oli suunnattu. Kyselyyn vastanneet varhaisnuoret ja
heiddn vanhempansa palauttivat kyselylomakkeet suljettuun laatikkoon, joka ol
diabeteshoitajien valvonnassa. Talla menettelylla varmistettiin, ettei aineisto paady

ulkopuolisten kasiin.

7.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen tulee olla ihmisarvoa kunnioittava. Ihmisen itsemaaraamisoikeutta on
kunnioitettava siten, ettd heille annetaan mahdollisuus paattda, osallistuvatko he
tutkimukseen vai eivat. On myds tarkeda selvittdd, miten tutkimukseen osallistuvien

henkildiden suostumus hankitaan, millaista tietoa heille valitetdan seka millaisia
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riskejd heidan tutkimukseen osallistumiseensa kuuluu. Tutkijoiden on varmistetta-
va, etta tutkimukseen osallistuvan henkild on ymmartanyt, millaiseen tutkimukseen
han osallistuu ja mita tutkimuksen aikana tapahtuu. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 25.)

Maaréllinen tutkimus tulee suorittaa tutkijoiden puolelta puolueettomasti, rehelli-
sesti seké siten, ettei tutkimuksesta koidu haittaa tutkimukseen osallistujille (Heik-
kila 2008, 31 — 32 ). Tutkimuksemme on deskriptiivinen eli kuvaileva tutkimus. Ku-
vaileva tutkimus muun muassa vastaa kysymyksiin millainen ja milloin. TA&méan
tyyppinen tutkimus edellyttda laajaa aineistoa, jotta voidaan varmistaa tulosten
luotettavuutta, tarkkuutta ja yleistettavyytta. (Vilkka 2005.)

Kyselyyn osallistuminen oli vapaaehtoista. Kyselylomakkeisiin oli liitetty saatekirje
(Liitteet 3 ja 4), jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoitus, ketka tutkimusta tekevét ja
mihin tutkimuksen tuloksia kaytetaan. Liséksi saatteessa kerrottiin, etta kyselyyn
osallistujilla on mahdollisuus tutustua tutkimuksen tuloksiin lastentautien poliklini-
kalla opinnaytetyon valmistuttua. Tutkimuksemme eettisena perustana oli tutki-
mukseen osallistumisen vapaaehtoisuus, luottamuksellisuus seka tiedonantajan
henkil6llisyyden suojaaminen. Tutkimuksestamme ei koidu tiedonantajillemme
haittaa tai vaaraa. Kayttamamme l|ahdetiedot merkitsimme opinnaytetyon lahde-
luetteloon ja merkitsemme ne myo6s asianmukaisesti tekstiin. Olemme myds Kiin-
nittdneet huomiota teoreettista viitekehysta kootessamme lahteiden ajanmukaisuu-

teen, monipuolisuuteen ja luotettavuuteen.

7.4 Jatkotutkimus ja kehittamishankkeet

Tutkimuksessa tuli vahvasti esille diabetesta sairastavien varhaisnuorten vertais-
tuen saamisen merkitys diabeteksen omahoidon tukemisessa ja onnistumisessa.
Jatkossa olisi hyodyllista tutkia yksil6llisen hoidonohjauksen toteuttamista ryhma-
ohjauksen keinoin seka siitd saatavan vertaistuen merkitystd hoitoon sitoutumi-

sessa.
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Toisena jatkotutkimusaiheena voisi selvittaa, miten omalaéakarijarjestelma edistaisi
luottamuksellisen hoitosuhteen syntymista diabetesta sairastavan varhaisnuoren
ja hanen perheensa kannalta. Opinnéaytetybéstamme saatuja tuloksia voidaan hyo-
dyntda vastaisuudessa kartoitettaessa diabetesta sairastavien varhaisnuorten hoi-

donohjausta.

7.5 Oppimisprosessi

Aloitimme opinnaytetydmme tyostamisen syksylla 2008. Opinnaytetydmme aiheen
valitsimme ajankohtaisuuden ja oman kiinnostuksen vuoksi. Tulevassa tyéssam-
me sairaanhoitajina ja terveydenhoitajana tulemme varmasti kohtaamaan tyypin 1
diabetesta sairastavia asiakkaita ja heidan perheitaan.

Ideapaperin tydstaminen sujui ongelmitta, silla teoria tietoa oli paljon ja hyvin saa-
tavilla. Teoriatiedon hankkimisessa hyddynsimme oppilaitoksemme informaatikon
ammattitaitoa seka ohjaavan opettajan ohjausta. Liséksi saimme arvokkaita neu-

voja tutkimukseemme yhteistyOkumppanilta.

Tutkimussuunnitelman rakentaminen oli meille haasteellista. Ajankayttod ja aiheen
rajaus oli huolella suunniteltava ja toteutettava. Keskittyminen tutkimussuunnitel-
man huolella tyostadmiseeni edisti meitd saamaan opinnaytetydémme valmiiksi
suunnitellussa aikataulussa. Haasteelliseksi tutkimussuunnitelmaa laatiessa
koimme etenkin sisallon teoreettisen muokkaamisen ja keskeisten asioiden esit-
tamisen. Aiheen tasmallinen rajaaminen sek& olennaiseen tietoon keskittyminen

oli tarkeda pitaa mielessa kautta opinnaytetydprosessin.

Kyselylomakkeiden testaaminen KYS:n lastentautien poliklinikalla auttoi meita
varmistamaan lomakkeiden toimivuuden kaytanndssa. KYS:n lastentautien polikli-
nikan diabeteshoitaja toteutti kyselylomakkeiden markkinoinnin ja keruun tutkimus-
joukolta poliklinikkakayntien yhteydessa. Opinnaytetyoprosessissa meille kenties
helpointa olikin kyselylomakkeiden tyostaminen, aineiston kerddminen ja saadun
datan kasittely Excel- ja SPSS-ohjelmilla. Saimme paljon apua menetelmatydpaja

ll:ssa aineiston analysointiin SPSS-ohjelmalla.
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Sairaanhoitaja ammatilliseen osaamisen liittyy keskeisesti kyky hankkia ja arvioida
kriittisesti tietoa seka kayttaa sitéd toimintansa perusteena. Lisdksi sairaanhoitaja
osaa hyoddyntaa tata taitoa tydyhteisbnsa kehittamisessa ja arvioinnissa. Ammatti-
taiton ja ammattinsa kehittdmisesta sairaanhoitaja on itse vastuussa. (Opetusmi-
nisterio 2006, 64.) Opimme opinnaytetydprosessin avulla arvioimaan Kriittisemmin
loytamaamme tietoa ja harjaannuimme Kkirjoittamaan tieteelliseen naytt6on perus-
tuvaa ammatillista tekstia. Eettinen ajattelumme kehittyi opinnaytetyoprosessin
kuluessa. Antoisinta opinnaytetydprosessissa oli ndkemysten jakaminen, tulosten
analysointi ja hoidon ohjauksen kehittdmisen pohdinta. Opinnaytetyd tuki hyvin

ammatillista kasvuamme sairaanhoitajiksi.

7.6 Ammatillinen kasvu

Opinnaytetyn laatiminen on antanut meille liséa valmiuksia hoitotydhén muun mu-
assa vuorovaikutus- ja yhteisty6taitojamme kehittymisen myé6td. Koemme saa-
neemme lisda pitkgjanteisyytta ja karsivallisyyttd. Olemme oppineet tarkastele-
maan asioita monesta eri ndkdkulmasta, kritisoimaan olemassa olevaa tietoa ja

hoitokaytant6ja seka suunnittelemaan tehokkaammin ajankayttdamme.

Sairaanhoitajan terveydenedistamisen taitoihin sisaltyy muun muassa kyky tunnis-
taa ja ennakoida niin yksilon kuin yhteisonkin terveysongelmia ja -uhkia. TAman
lisdksi sairaanhoitajan tulee kyeta tukemaan seka aktivoimaan yksiloa, perhetta ja
yhteis6a seka auttaa heitd ottamaan vastuuta omasta terveydentilasta, voimava-

roista ja toimintakyvysta. (Opetusministerié 2006, 65.)

Opinnaytetyon laatiminen moniammatillisesti on laajentanut hoitotyén nakdkulmaa
meilla jokaisella. Prosessin aikana olemme oppineet ymmartdméaan hoidonohja-
uksen merkitysta terveyteen ja sairauteen laajemmin sekd& kauaskantoisemmin.
Terveyden edistdmisen nakdkulma on erityisesti korostunut pohtiessamme hyvéan
hoidonohjauksen merkitysta ja ulottuvuuksia diabeteksen omahoidon tukemisessa

ja hyvan hoitotasapainon saavuttamisessa.
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Onnistuva diabeteksen hoidonohjaus on siis avaintekija hyvan omahoidon saavut-
tamisen ja yllapidon kannalta diabetesta sairastavalle varhaisnuorelle itselleen.
Yksilon terveydella ja hyvinvoinnilla puolestaan on merkitysta niin kansantervey-
den kuin kansantaloudenkin nakékulmasta. Pienetkin diabeteksen hoidonohjauk-
sella saadut muutokset varhaisnuoren omahoitoon sitoutumisen edistamiseksi
maksavat mita todennakoisimmin itsensa takaisin. Sen tahden voidaankin sanoa,
ettei meilla todellakaan ole varaa jattaa yhtakaan keinoa katsomatta, mikali kehit-
tyvan hoidonohjauksen avulla suinkin on nahtavissa pienikin mahdollisuus saavut-
taa parempia tuloksia varhaisnuoren diabeteksen omahoidon toteuttamisessa,
hyvan hoitotasapainon saavuttamisessa seka hoidon vastuun siirtimisessa turval-

lisesti vanhemmilta varhaisnuorelle.

Vastuu hoitotyon kehittdmisesta kuuluu jokaiselle terveydenhuollon ammattihenki-
I6lle, ja tman tulevina hoitotyOn asiantuntijoina olemmekin vahvasti sisaistaneet
opinnaytetyota tehdessamme. Todellinen asiantuntijuus siten oikeuttaa ja samalla
velvoittaa jatkuvasti ja monella tapaa, tarkastelipa asiaa sitten kliinisen hoitotyon
toimintojen, terveyden edistamisen tai hoitoty6n tutkimus- ja kehittamistoiminnan
nakokulmasta. Etenkin kansanterveydellisesti merkittdvien sairauksien, kuten esi-
merkiksi tassa tyossa tarkastellun diabeteksen, yksilon omahoitoa tukevien hoi-
donohjaustaitojen ja -menetelmien jatkuva kriittinen reflektointi on osa kehittyvan
hoitotydn asiantuntijuutta. Onnistuvan hoidonohjauksen merkitys toteutuu optimaa-
lisimmillaan juuri siing, etta yksiloé saa omista lahtokohdistaan ja tarpeistaan kasin
toteutettavaa ohjausta, joka tukee hdnen omaa asiantuntijuuttaan sairautensa hoi-

dossa ja terveyden edistamisessa.
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Liite 1. Diabetekseen sairastuneen lapsen alkuohjaus

DIABETEKSEEN SAIRASTUNEEN LAPSEN ALKUOHJAUS

Laat”a(t) ............................... Eeva M u i kku

.................................................................. Eeva Mu|kku

Vastuuhenkil®:

Hyvaksyja ......................... Jarmo JaaSkelé_”‘]en

.............................. O hj au S ru n ko al ku O hJ' au ksel |e .

DIABETEKSEEN SAIRASTUNEEN LAPSEN ALKUOHJAUS

Lapsen nimi Henkil6tunnus
Aihe Perheen / lapsen arviointi
Osaan enka tarvitse Tarvitsen lisdohjaus-

lisd-ohjausta ta

1.YLEISTIETOA DIABETEKSESTA
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Laakari

eri muodot, syyt, yleisyys

hyvan tasapainon merkitys
hoitotavoitteet

diabeteksen aiheuttamat aineen-
vaihdunnalliset muutokset ja
hoidon periaatteet

2. INSULIINIHOITO

Hoitaja (H) ja laékari (L)

insuliinin merkitys (L)
vaikutusajat (L)

insuliinin annostelu, yhden, kah-
den insuliinin vetdminen (H)
monipistoshoito (L)
insuliinikynat (H)

pistospaikat (H)

pistamiseen liittyvid ongelmia (H)
pistosopetus lapsi/perhe (H)
insuliinin sailyttaminen (H)
insuliinihoito nukutusta vaativan
toimenpiteen yhteydessa (L)

3. RUOKAVALIO

Ravitsemusterapeutti

ruokavalion periaatteet
ravintoanamneesi ja ateriasuun-
nitelma

erityistilanteet
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4. HYPOGLYKEMIA
Hoitaja ja ladkari

e insuliinituntemusten syyt, oireet
hoito (H+L)

e insuliinishokki ja sen hoito (H+L)

e GlucaGen (H+L)

ja

5. LHKUNTA
Hoitaja ja laakari

e merkitys sokeritasapainoon (H+L)
e ohjeet liikuntatilanteisiin (H+L)

6. ERITYISTILANTEET
Hoitaja ja 1&dkari
e matkailu (H)

e sairaspaivat (L)
e juhlat (H)
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7. HOIDON OMASEURANTA
Hoitaja ja ladkari

verensokerin otto (H)
naytteenottotiheys (H)
verensokerimittarin valinta (H)
ketoaineiden tutkiminen (H+L)
omaseurantavihkon kaytté (H)
ketoasidoosi (L)

hyperglykemia (L)
hypoglykemia ja ndlkéhapot (L)
insuliiniannosten muuttaminen (L)
aterioiden muuttaminen (H+L)

8. TODISTUKSET JA SOPEUTUMINEN

Sosiaalityontekija(s), laakari, hoitaja ja kuntou-

tusohjaaja (K)

B-todistus (S+L)

D-todistus (S+L)

matka-ja yopymiskorvaus (S+L)
diabetesliitto/-yhdistys (S)
lahete hoitovalinejakeluun (H)
reseptit (L)

lahete last.psyk. pkl:lle (L)
koulu/paivakoti (K)
soittoyhteys (H+L)
poliklinikka-ajat (H+L)

ohjaus muille (H+K)

Perheen/ lapsen omat toivomukset, odotukset, palaute diabetesalkuopetuk-

sesta ja

sairaalassaoloajalta:
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JATKO-OHJAUS

hoidon merkitys ja tavoitteet

insuliiniannostelu omaseurannan avulla
ruokavalion yksityiskohdat

muiden sairauksien vaikutus sokeritasapainoon
erityistilanteet

JAETTAVAA MATERIAALIA

e Lapsen diabetes - perheen kansio
e Lapsen diabetes - opas perheelle
e Varityskirja

e Minun kirjani

o Hiilihydraattikasikirja
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Liite 2. Diabetekseen sairastuneen lapsen jatko-ohjaus poliklinikkakaynneilla

DIABETEKSEEN SAIRASTUNEEN LAPSEN JATKO-OHJAUS POLIKLIKKA-
KAYNNEILLA

alusta suunnitelma
Kys, last.pkl

3401/ EM
16.03.2009

1 vk sairaalasta paasyn jalkeen:

Lahtékohtana saatu alkuohjaus,

saatu palaute perheeltd annetusta ohjauksesta os:lla

kertausta niissa asioissa, jotka perhetta askarruttavat

tilaa kysymyksille perheen taholta

voinnin selvittaminen:

-miten kotona on mennyt

-lapsen paino ja pituus, miltd nayttaa pediatorissa

(kasvutiedot neuvolakortista, tai on jo kysytty kouluterv.hoitajalta)
-lapsen ja perheen kannustaminen ja tukeminen

-miten insuliinin pistdminen on sujunut, pistosalueet, pistosvalineet
-miten verensokerin otto on sujunut, verensokerimittausvalineet + varamittari
-matalat sokerit

-omaseurantavihkon taytto

-hoitovélinejakelussa kaynti, miten on mennyt

-lapsen ruokahalu

-onko hiilihydraattien laskeminen onnistunut
-diabetesrekisterilomakkeet, osallistuminen biopankkiin

-tietojen luovutuslomakkeen taytto

-B-todistus, onko tullut kotiin
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-onko muut todistusasiat kunnossa

-muistetaan katsoa labravastauksia, mita osastolla otettiin

perheelle infoa niista

-psykologin / lastenpsykiatrian luona kaynnin tarve?

-pienet lapset, tukiverkoston ohjaus

-alle kouluikainen lapsi: onko kotihoidossa, milloin menee paivakotiin,
kuntoutusohjaajan kaynti

-kouluikaiset, koulukayntiajankohdan sopiminen, on voinut tapahtua jo os:lta kasin
Hoitajalle muodostuu yleiskasitys diabeteksesta ja sen hoidosta

-perheen valmius ymmartaa asioita, surutyonvaihe, hoito-ja oppimismotivaatio
-lapsen ikatason mukainen opetuksen tarve

-sairauteen sopeutuminen, oppimismotivaatio

-hoitosuhteen luominen-pkl jatkokdynneista kertominen, puhelinkontakteihin roh-
kaiseminen, paivystysaikainen hoito

2 vk kaynti pkl:lla

-miten kotona on mennyt, kuulumiset

-tilaa perheen kysymyksille

-lapsen ja perheen kannustaminen ja tukeminen

-katsotaan pituus ja paino, pediatorille, tarkastellaan kasvukayraa
-kysytaan lapsen ruokahalua

-onko insuliinitarpeessa tapahtunut muutosta

-remission merkitys

-katsotaan Hbaic pikamittarilla: miksi mitataan, mita Hbaic tarkoittaa, mik& on ta-
voite, mihin pyritddn jatkossa, diabeteksen hoidon tavoitteet

-omaseurantavihkon kaytto

-pistospaikat

-lapsen ikatasoa vastaava ohjaus, miten lapsi on itse suoriutunut
-ei liikaa vastuuta lapselle itselleen

-miten keskeiset hoitokokonaisuuteen liittyvat asiat on ymmarretty,
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-likunnan vaikutus verensokeriin

-onko tullut hypotuntemuksia, miten ne on hoidettu

-onko jaanyt pelkoa

-lapsen paluu kouluun ja harrastustoimintaan, miten on sujunut

-motivoidaan seuraavaan kayntiin, tarvittaessa yhteydenottoon puhelimitse

1 kk kaynti

-miten on mennyt kotona

-kuulumiset

-tilaa perheen kysymyksille

-pituus ja painomittaus, pediatorille, tarkastellaan kasvukayraa
-miten insuliinihoito on sujunut

-tarkastellaan omaseurantaa

-mahdollinen remissiovaihe

-miten insuliinin tarpeelle on kaynyt

-verensokerimittausten tarve

-mik& merkitys verensokeriseurannalla on

-kerrattavia asioita: nuhakuumetaudit, syntymapaivat, matkat

-pienten lasten perheet: onko tilapaishoitoa saatavilla, onko tarve kouluttaa kum-
meja, isovanhempia

-lapsen oma oppiminen , motivoituneisuus hoidolle

-hyvéan hoidon merkitys

2-3 kk kaynti, aina ensimmaiseen vuoteen asti

-miten perhe on jaksanut kotona
-kuulumiset
-perheen kysymykset

-joka kerralla paino pituus , pediatorille, tarkastellaan kasvukayraa
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-hoidonohjauksen tarve lapsen ikatason mukaan

-lapsen oma oppiminen, ei liikaa vastuuta

-hoitovasymyksen aistiminen, ennakoiminen

-suoria kysymyksia myos lapselle itselleen, jaksamiseen liittyen
-kannustetaan rehellisyyteen mittaustulosten kirjaamisessa
-mik& merkitys mittaamisella on

-insuliinitarpeessa tapahtuvat muutokset, ei ole lapsen oma vika, jos verensokerit
nousee , insuliinitarve kasvaa, reagoidaan muutokseen

-pistospaikat, niiden vaihtamisen tarkeys
-kerrataan pistamiseen liittyvia asioita
-motivoidaan seuraavaan kayntiin, voi ottaa puhelimitse herkasti yhteytta

-ohjataan tarkastelemaan perusinsuliinin ja ateriainsuliinin suhdetta, suurin piirtein
sama maara paivittain pikaa ja perusinsuliinia yhteensa

-ohjelmoidaan vuosiverikokeet n. vuoden kohdalla sairastumisesta, syntymapai-
van jalkeinen kaynti on ns.vuosikaynti , labrat otetaan etukateen omalla paikka-
kunnalla

-kerrotaan perheelle mita tutkimuksia otetaan ja miksi

-aika varataan rav.terapeutille, tarvittaessa

Ns vuosikaynti pkl:lla

-tuolloin etukateen otetut labrat ovat valmiina pkl:lle tullessa
-miten perheelld on mennyt

-kysytaan kuulumiset

-pituus ja painomittaus, pediatorille, tarkastellaan kasvua
-RR-mittaus

-pistospaikat

-Hbaic pikamittarilla

-kysytaan hoitovélineiden kunto ja toimivuus
-omaseurantavihko, jos ei mukana , mittarin tiedot koneelle

onko mittarissa pvm ja kloajat kunnossa
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-ensimmaisen vuoden kohta, ns vuosipaiva on perheelle aina pysatymisen aikaa
muistellaan sairastumisen aikaa, tosin muisteleminen voi tulla muulloinkin
-miten perusasiat hoitamisessa sujuvat

-lapsen oma vastuu hoidosta, onko sita sopivasti vai liikaa

-hoito ei saisi kuormittaa liikaa

-miten menee paivakodissa, koulussa, harrastuksissa

-kerrataan hoitoon liittyvia asioita, ketoaineseuranta sairaspaivina/ oksennustaudin
hoito

-reagoidaan aina herkasti kohonneeseen Hbaic tulokseen

-muistetaan, ettd hyva Hbaic eli hyva verensokeritasapaino ei aina kerro kaikkea,
esim. perheen jaksamisen tasolla, tai lapsen / nuoren omaa jaksamista

-ladkari katsoo talla kaynnilla puberteettistatuksen, josta on hyva kertoa perheelle

-tama tutkimus kertoo, onko insuliinitarve kasvussa ladhiaikoina, kasvu etenee,
murrosikd etenee

-huomioidaan, ettd lapsi on koko ajan kasvava ja kehittyva
-perheen hyvinvointiin liittyvat asiat
-varhain ohjataan saamaan myos henkiseen jaksamiseen apua lapsen kasvaessa

-mitd tehd& hoitovasymykselle: osastohoito tarvittaessa, sopeutumisvalmennuslei-
rit

-vanhemman aktiivisempi ote hoitoon

-ns tihennetyt kaynnit pkl:lla , sopien valiin myds hoitajakaynteja, joissa on mahd.
konsultoida l&aakaria

-heittelevissa verensokereissa on mahdollisuus laittaa lapselle 3 vrk kudosmittaus
-insuliinipumppuhoidon mahdollisuus

-suunnitellaan lapsen ja perheen kanssa oma jatko-ohjaus yksildllisesti ja se kirja-
taan hoitosuunnitelmaan
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Liite 3. Saatekirjelma ja kyselylomake diabetesta sairastavalle varhaisnuorelle

HYVA DIABETESTA SAIRASTAVA NUORI

Olemme Savonia-ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijoita. Teemme opin-
naytetyonamme kyselytutkimuksen varhaisnuoren diabeteksen hoidonohjaukses-
ta. Tutkimusaineisto on tarkoitus keratd Kuopion yliopistollisen sairaalan Lastenpo-
liklinikalla. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa jota voidaan kayttaa diabe-

teksen jatkohoidon hoidonohjauksen kehittamisessa.

Keraamme tietoja oheisella kyselylomakkeella. Kaikki saadut tiedot tulevat vain
meidan opiskelijoiden kayttoon, eika kyselyssa antamiasi tietoja tulla luovuttamaan
eteenpain. Tutkimusaineiston analysoinnin jalkeen kyselylomakkeet havitetaan
lopullisesti. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Aikaa kyselylomak-

keeseen vastaamiseen kuluu arviolta noin 10 minuuttia.

Tutkimusaikataulun mukaan opinnaytetydmme tulokset ovat valmiit syksylla 2009.
Luovutamme tuolloin valmiin opinnaytetyokappaleen Lastenklinikalle, jossa voit
halutessasi tutustua tutkimuksemme tuloksiin. Tutkimuksen tulokset esitetaan si-

ten, etteivat yksittaiset vastaukset ole tunnistettavissa.

Kyselylomakkeen voit palauttaa kanslian edesséd olevaan KYSELYJEN PA-
LAUTUS -nimiseen laatikkoon.

Yhteistyoterveisin:

Sairaanhoitajaopiskelijat Ohjaava opettaja

Jaana Eronen TT7K Helena Pennanen

Jonna Karppanen TH6S ThtM, Lehtori

Rosa Nyman TH6S helena.pennanen@savonia.fi

rosa.nyman@student.savonia.fi

Savonia-ammattikorkeakoulu

Terveysala Kuopio


mailto:helena.pennanen@savonia.fi
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Kyselylomake diabetesta sairastavan varhaisnuoren diabeteksen
hoidon ohjauksesta Kuopion yliopistollisen sairaalaan lastenpoli-
klinikalla

Ympardi seuraavista sopiva vaihtoehto tai vastaa esitettyihin
kysymyksiin

1. Mik& on sukupuolesi?

a. Poika

b. Tyttd
2. Kuinka vanha olet? vuotta
3. Minké ikéinen olit, kun sairastuit diabetekseen? -vuotias
4. Kuinka kauan olet kaynyt talla poliklinikalla? vuotta

5. Onko sinulla liikunnallisia harrastuksia?

a. Kylla on. Jos on, nin mitdA harrastat ja kuinka usein?

b. Eiole

6. Millaisena koet poliklinikkakaynnit diabeteshoitajan luona?

Kaynnit ovat mukavia ja minulle hyodyllisia

Kaynnit ovat mukavia, mutta en tied&, onko niista minulle hyotya
Kaynnit ovat pakollisia, joten minun on kaytava niissa

Kaynnit eivat voisi vdhempaa kiinnostaa

aoow
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Seuraavat vaittamat liittyvat lastenpoliklinikalla saamaasi hoidonohja-
ukseen. Arvioi, miten vaittdmat kuvaavat saamaasi hoidonohjausta.
Ympyroi sopiva vaihtoehto.

Vastausvaihtoehdot 1 Taysin riittamatonta
2 Melko riittamatonta
3 En osaa sanoa
4 Melko riittavaa
5 Riittavaa

7. Onko verensokerin mittauksesta saatu

ohjaus ollut riittavaa lastenpoliklinikalla? 1 2 3 4 5

8. Onko ketoaineista ja niiden mittauksesta

saatu ohjaus ollut riittavaa lastenpoliklinikalla? 1 2 3 4 5

9. Onko insuliinin pistamisesta saatu ohjaus

ollut riittavaa lastenpoliklinikalla? 1 2 3 4 5

10.Onko hiilihydraattien laskemisesta saatu

ohjaus ollut riittavaa lastenpoliklinikalla? 1 2 3 4 5

11.Kuka mittaa verensokerisi?

Mina itse
Mina itse, mutta vanhemmat muistuttavat minua
Aiti tai isa

Joku muu, kuka?

aoow

12.Osaatko tulkita verensokeri mittauksesta saamiasi arvoja

Kylla osaan

Osaan suurin piirtein
Avustettuna osaan
En osaa

coow
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13. Kuka mittaa sinulta tarvittaessa ketoaineet?

a. Mina itse

b. Mina itse, mutta vanhemmat auttavat siina
c. Aiti tai isa

d. Joku muu, kuka?

14.Osaatko tulkita ketoainemittauksia?

Kylla osaan

Osaan suurin piirtein
Avustettuna osaan
En osaa

aoow

15. Kuka pistaa insuliinisi?

Mina itse
Mina itse, mutta vanhemmat auttavat
Aliti tai isa

Joku muu, kuka?

cpop

16.Oletko mielestasi saanut ruokavaliohoidosta tarpeeksi ohjausta poliklinikka-
kaynneilla?

a. Kylla olen
b. En ole. Jos et, niin mista haluaisit lisatietoa?

17. Osaatko itse arvioida aterioidesi hiilihydraattimaarat?

a. Osaan aina

b. Osaan suurin piirtein
c. Avustettuna osaan
d. En osaa
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18. Oletko kaynyt ravitsemusterapeutin luona diabetesta sairastaessasi?

a. Kylla olen
b. En ole, mutta haluaisin kayda
c. Enole

19. Mihin diabeteksen hoitoon liittyviin kysymyksiin olet saanut vastauksia?

Insuliinihoito

Verensokerin mittaaminen

Ketoaineiden mittaus

Hiilihydraattien laskeminen/arviointi
Omaseurantavihon tayttaminen

Insuliini maaran muuttaminen erityistilanteissa
Muuhun,mihin?

@rooooTy

h. Mihin asioihin haluaisit saada vastauksia?

20. Mita mielta olet poliklinikkakayntien maarasta?

a. Niita on riittavasti
b. Niitd on lilan harvoin

c. Niita on lilan usein

Jos vastasit liian harvoin, niin mista se mielestasi johtuu?




61

21. Onko sinulle tarjottu mahdollisuutta osallistua diabetesta sairastavien nuor-
ten leireille?

a. Kylla on
b. Eiole

22.0letko osallistunut diabetesta sairastavien nuorten leireille?

Kylla olen

En ole

En ole, mutta haluaisin
En ole, enkéa halua

aoow

Jos olet osallistunut leirille, millaisena koit leirin?

Kiitos osallistumisestal
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Liite 4. Saatekirjelm& ja kyselylomake diabetesta sairastavan varhaisnuoren van-
hemmille

HYVAT DIABETESTA SAIRASTAVAN NUOREN VANHEMMAT

Olemme Savonia-ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijoita. Teemme opin-
naytetyondmme kyselytutkimuksen varhaisnuoren diabeteksen hoidonohjaukses-
ta. Tutkimusaineisto on tarkoitus keratd Kuopion yliopistollisen sairaalan Lastenpo-
liklinikalla. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa jota voidaan kayttaa diabe-

teksen jatkohoidon hoidonohjauksen kehittamisessa.

Keraamme tietoja oheisella kyselylomakkeella. Kaikki saadut tiedot tulevat vain
meidan opiskelijoiden kayttoon, eikéa kyselyssa antamianne tietoja tulla luovutta-
maan eteenpain. Tutkimusaineiston analysoinnin jalkeen kyselylomakkeet havite-
ta&n lopullisesti. Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Aikaa ky-

selylomakkeeseen vastaamiseen kuluu arviolta noin 10 minuuttia.

Tutkimusaikataulun mukaan opinnaytetydomme tulokset ovat valmiit syksylla 2009.
Luovutamme tuolloin valmiin opinnaytetytkappaleen Lastenklinikalle, jossa voitte
halutessanne tutustua tutkimuksemme tuloksiin. Tutkimuksen tulokset esitetdan

siten, etteivat yksittaiset vastaukset ole tunnistettavissa.

Kyselylomakkeen voitte palauttaa kanslian edessé olevaan KYSELYJEN PA-
LAUTUS -nimiseen laatikkoon.

Yhteistyoterveisin:

Sairaanhoitajaopiskelijat Ohjaava opettaja

Jaana Eronen TT7K Helena Pennanen

Jonna Karppanen TH6S ThtM, Lehtori

Rosa Nyman TH6S helena.pennanen@savonia.fi

rosa.nyman@student.savonia.fi

Savonia-ammattikorkeakoulu

Terveysala Kuopio


mailto:helena.pennanen@savonia.fi
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Kyselylomake diabetesta sairastavan varhaisnuoren vanhemmille
diabeteksen hoidon ohjauksesta Kuopion yliopistollisen sairaa-
laan lastenpoliklinikalla

Ympyroi seuraavista sopiva vaihtoehto tai vastaa esitettyihin

kysymyksiin

1. Mika on sukupuolenne?
a. Mies
b. Nainen

2. Kuinka vanha olette? vuotta

3. Minka ikainen lapsenne oli, kun han sairastui diabetekseen?
-vuotias

4. Montako vuotta olette kaynyt lapsenne kanssa Kuopion yliopistollisen sai-
raalan lasten poliklinikalla? vuotta

5. Millaisena koette poliklinikkakaynnit Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten
poliklinikalla?

Hyddyllisina
Jokseenkin hyoddyllisina
Melko turhina

Turhina

apop

6. Miten vanhemmat otetaan huomioon poliklinikkakaynneilla Kuopion yliopis-
tollisen sairaalaan lasten poliklinikalla?

Hyvin

Melko hyvin
Melko huonosti
Huonosti

aoow
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7. Mita mieltd olette poliklinikkakdynneista Kuopion yliopistollisen sairaalaan
lasten poliklinikalla?

a. Kaynnit ovat hyodyllisia vanhemmille Jos ovat, niin  miksi?

b. Kaynnit ovat hyddyllisia varhaisnuorelle, jos ovat niin miksi?

c. En osaa sanoa

d. Kaynneistd ei ole hyodtyd vanhemmille, jos ei ole, niin miksi?

e. Kaynneisté ei ole hyodtya varhaisnuorelle, jos ei ole niin miksi?
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8. Missa seuraavista omahoidon toimenpiteissa autatte lastanne?
Ympyroikaa oikea vaihtoehto. Voitte myo6s valita useamman vaihtoehdon.

~oooow

Insuliinin pistaminen

Verensokerin mittaaminen

Verensokeri arvon kirjaaminen omaseuranta vihkoon
Ketoaineiden mittaaminen

Hiilihydraattien arviointi tai laskeminen
Insuliinimaaran muuttaminen erityistilanteissa

9. Missa maarin varhaisnuorenne on mielestanne valmis ottamaan vastuuta
omasta hoidostaan?

o o o

On ottanut jo vastuun omasta hoidostaan
On valmis ottamaan vastuun
On valmis ottamaan osittaisen vastuun

Ei ole valmis ottamaan vastuuta omasta hoidosta

Jos varhaisnuorenne ei ole valmis ottamaan vastuuta omahoidostaan,

niin mista luulette sen johtuvan?

10. Onko teille kerrottu diabetesta sairastaville nuorille tarkoitetuista leireista?

a. Kylla on
b. Eiole

11.0nko teille kerrottu diabetesta sairastavalle lapselle ja hanen perheelleen
tarkoitetuista perheleireista?

a. Kylla on
b. Eiole
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12.0nko varhaisnuorenne osallistunut diabetesta sairastaville lapsille/ nuorille
tarkoitetuille leireille?

a. Kyllaon
b. Ei ole. Jos ei ole, niin miksi?

13.Jos varhaisnuorenne on osallistunut leirille, niin onko siita ollut hydtya?

a. Kylla on. Jos on, niin miksi?

b. En osaa sanoa

c. Eiole. Jos ei ole, niin miksi?

14. Oletteko osallistuneet perheleirille?

a. Kylla
b. Ei



15. Jos olette osallistuneet perheleirille, niin oliko siité teille hyotya?

a. Kylla oli. Jos oli, niin miksi?
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b. En osaa sanoa

c. Ei ollut. Jos ei ollut, niin miksi?

16. Mista asioista haluaisitte saada lisatietoa poliklinikkakaynneilla?

17.Mita asioita haluaisitte muuttaa poliklinikkakaynneilla?

Kiitos osallistumisestanne!



