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rastuneiden ndkemyksia digitaalisen hoitopolun kaytosta ja tuen tarpeesta dia-
beteksen omahoidossa. Tutkimuksen tavoitteena oli, etta Diabetestalon hen-
kilokunta voi jatkossa kehittaa digitaalista omahoitopolkua vastaamaan pa-
remmin tyypin 1 diabetekseen vastasairastuneiden tarpeisiin. Tutkimus tuli
Terveyskylan Diabetestalon kayttoon.

Tutkimuksen kohderyhmana olivat digitaalista omahoitopolkua kayttavat tyy-
pin 1 diabetesta sairastavat ihmiset ympari Suomea. Tutkimusta varten laadit-
tiin kyselylomake, joka sisalsi sekad strukturoituja kysymyksia, ettd muutamia
avoimia kysymyksia. Tutkimus toteutettiin kyselylomakkeella, jonka diabe-
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Opinnaytetyon teoreettinen viitekehys on kuvaus tyypin 1 diabeteksesta ja sen

hoidon ohjauksesta. Teoreettinen osuus koottiin tieteellisien artikkeleiden, véi-
toskirjojen ja alan muun kirjallisuuden perusteella.
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The aim of this thesis was to examine the views of patients with type 1 diabetes
on the use of digital pathway and the need for support in diabetes self-care.
The aim was to enable Diabetestalo staff to develop further the digital self-care
pathway for the needs of those with type 1 diabetes.

The target group of the study was people with type 1 diabetes in Finland. A
guestionnaire was prepared for the study, which included structured questions
as well as some open questions. The study was conducted with a question-
naire which was added by diabetes nurses to type 1 diabetics using a digital
self-care pathway. Responding to the survey was voluntary. 11 people re-
sponded to the survey.

The results of the research were analysed using the qualitative method. Based
on the results of the survey it can be concluded that the users were satisfied
with the site and the feedback was mostly positive. The information obtained
from the site was considered reliable, logical and comprehensive. Some of the
respondents were not completely satisfied with the technical implementation
and the functionality of the site.

The theoretical framework of this thesis is a description of type 1 diabetes and
its management. The theoretical part was compiled on the basis of reference
literature.
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1 JOHDANTO

Diabetes on joukko erilaisia ja eri asteisia sairauksia, joille on yhteisté energia-
aineenvaihdunnan hairio, joka ilmenee kohonneena veren glukoosipitoisuu-
tena. Se on yksi nopeimmin yleistyvista sairauksista Suomessa ja koko maa-
iimassa. Paatyyppeja on kaksi, tyypin 1 ja tyypin 2 diabetes, mutta lisdksi on
useita muita alamuotoja, jotka ovat harvinaisempia. Tyypin 1 diabeteksessa
haiman Langerhansin saarekkeiden beetasolut vaurioituvat sisasyntyisen au-
toimmuunitulehduksen seurauksena ja se johtaa asteittain taydelliseen insulii-
nin puutteeseen. Tyypin 1 diabetesta sairastavan elimistd on taysin riippuvai-
nen insuliinista, jota annetaan pistoksina. Diabetesta sairastaa Suomessa jo
yli 500 000 ihmist&, joista suurin osa on tyypin 2 diabeetikkoja. Tyypin 1 dia-
betesta sairastaa Suomessa noin 50 000 henkil6a. (llanne-Parikka, Ronne-
maa, Saha & Sane. 2015, 9 Diabetes: Kaypa Hoito -suositus, 2018.)

Keskityimme opinnaytetydssamme tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden ai-
kuispotilaiden ohjaukseen ja hoitoon. Kuopion yliopistollisen ja Helsingin yli-
opistollisen sairaalan diabetesyksikdissa alkoi digihoitopolun pilotointi vasta-
sairastuneille tyypin 1 diabeetikoille kevaan 2018 aikana. Osallistuimme digi-
hoitopolun testiryhmaéan seka pilotointiin. Teimme kyselyn Omahoitopolun
kayttajille digitaalisen hoitopolun kayttékokemuksista, toiveista ja polun tekni-
sesta toimivuudesta. Opinnaytetyon teoreettinen viitekehys on kuvaus tyypin

1 diabeteksesta ja sairauden hoidon ohjauksesta.

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa, minkalaisia ovat tyypin 1 diabetesta
sairastavien kokemukset digitaalisen omahoitopolun kayttamisesta seka tuen
tarpeesta diabeteksen omahoidossa. Halusimme selvittda, kokevatko omahoi-
topolun kayttajat polulta I6ytyvan tiedon laadukkaaksi ja riittdvaksi omahoitoon
nahden. Tutkimuksen tavoitteena oli, ettd Diabetestalon henkildkunta voi jat-
kossa kehittaad digitaalista omahoitopolkua paremmin tyypin 1 diabetekseen

vastasairastuneiden tarpeisiin.
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Opinnaytety0 tehtiin yhteistydssa Terveyskylan Diabetestalo-tyéryhman
kanssa. Terveyskylad on sairaanhoidon asiantuntijoiden ja potilaiden yhdessa
kehittama ja yllapitama verkkopalvelu. Se on tiukasti kytkdksissa yliopistolli-
seen tutkimukseen, mika takaa hoidon ja tiedon luotettavuuden. Palveluiden
rakentamisessa tehdaan yhteistyotd myos kansallisia eTerveyspalveluita ke-
hittdvien hankkeiden, potilaiden ja potilasjarjestdjen seké eri korkeakoulujen

kanssa. (Terveyskyla, 2017).

Aihe on aina hyvin ajankohtainen, silla diabetes on yksi yleistyvimmista sai-
rauksista Suomessa ja koko maailmassa. Tyypin 1 diabeetikkojen mééara tulee
lahivuosikymmenina lisddntymaan huomattavasti. (Insuliininpuutos Diabetes:

Kaypéa Hoito-suositus 2018.)

Maailma on myds digitalisoitumassa ja internetista |6ytyy paljon terveyteen ja
sairauksiin liittyvia sivustoja. Terveyskylan Diabetestalo on ammattilaisten ja
asiakkaiden yhdessa kehittama sivusto, jolle aloitettiin digitaalinen Omapolku
kevaalla 2018. Omapolun kehittajille ja yllapitgjille on hyodyllista, etta selvi-
tamme Omapolun ensimmaiselta kayttajaryhmalta, minkéalaisena he kokevat
polun kayttamisen. (Terveyskyla 2019.) Opinnaytetydmme tutkimuksen myéta
Diabetestalon yllapitajat voivat halutessaan jatkossa kehittaa sivustoa potilai-

den toivomaan suuntaan.

2TYYPIN 1 DIABETES

2.1 Mitéa tyypin 1 diabetes on

Diabetes on nykykéasityksen mukaan joukko erilaisia ja eri asteisia sairauksia,
joille on yhteista energia-aineenvaihdunnan héirio, joka ilmenee veren sokeri-
pitoisuutena. Diabetes ei tartu, eika se aiheudu lilasta sokerin syomisesta.

Paatyyppeja on kaksi, tyypin 1 ja tyypin 2 diabetes, mutta lisdksi on muita ala-
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muotoja, jotka ovat harvinaisempia. Tyypin 1 diabeteksessa insuliinineritys lak-
kaa kokonaan ja insuliinihoito on valttdméatonta. (llanne-Parikka, RGnnemaa,
Saha & Sane. 2015, 9.)

Tyypin 1 diabetesta sairastaa Suomessa noin 50 000 henkilda. (Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos. 2019). Diabetes on yksi nopeimmin yleistyvid sairauksia
Suomessa ja koko maailmassa. Diabetesta sairastaa jo yli 500 000 suoma-
laista, joista suurin osa on tyypin 2 diabeetikkoja. Tyypin 1 diabeteksen esiin-
tyvyys Suomessa on lapsilla maailman suurin. limaantuvuus kasvoi merkitta-
vasti vuosina 1992-2005, jonka jalkeen se vakiintui. llmaantuvuuden kasvun
syyna on todennéakdisesti jokin viela toistaiseksi tuntematon ymparistotekija.
Sen vaikutuksesta entistd suurempi osa geneettisesti alttiista vaestosta sai-
rastuu. (Diabetes: Kaypa Hoito - suositus, 2018.)

Diabetes on krooninen sairaus, joka ilmenee, kun haima ei tuota tarpeeksi in-
suliinia, tai kun elimist6 ei kykene kayttdm&an tehokkaasti insuliinia, jota se
tuottaa. Insuliini on hormoni, joka auttaa saatelemaan verensokeria. Kohonnut
verenglukoosi eli hyperglykemia on seuraus epatasapainossa olevan diabe-
teksesta ja voi ajan kanssa aiheuttaa vakavia vahinkoja elimistdlle, erityisesti
hermoille ja verisuonille, mutta myds silmille, sydamelle ja munuaisille. (World
Health Organization 2018.)

Veren glukoosipitoisuus on voinut olla suuri jo viikkoja tai kuukausia ennen
diagnoosin tekemisté. Pitkdan ja voimakkaasti koholla oleva veren glukoosipi-
toisuus on elimistda kuormittava stressi, johon saattaa liittya insuliinin vasta-
vaikuttajahormonien (adrenaliini, kortisoni, kasvuhormoni) lisdantynytta eri-
tysta. Maksan sokerintuotanto lisdantyy niiden vaikutuksesta ja sokerin siirty-
minen soluihin heikentyy. Vastasairastunut diabeetikko tarvitseekin juuri tasta
syystéa alkuvaiheessa normaalia enemman insuliinia, jotta veren glukoosipitoi-

suus saadaan pieneneméan. (Vauhkonen & Holmstrom 2016, 358.)

Tyypin 1 diabetekseen sairastutaan yleensa alle 40-vuotiaina, mutta siihen voi
sairastua minka ikdisena tahansa, jopa vanhuudessa. Tyypin 1 diabeteksessa
haiman Langerhansin saarekkeiden beetasolut vaurioituvat sisdsyntyisen au-
toimmuunitulehduksen seurauksena, joka johtaa aina asteittain taydelliseen
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insuliinin puutteeseen. Tyypin 1 diabeetikon elimisto on taysin riippuvainen in-
suliinista, jota annetaan pistoksina. Sen aiheuttaa tietyntyyppinen perima yh-
dessa ymparistotekijoiden kanssa. Ymparistotekijoiksi on epailty joitakin virus-
tulehduksia. Jos aidilla on varhaislapsuudessa todettu tyypin 1 diabetes, on
hanen lapsensa sairastumisen riski 20 -ikAvuoteen mennessa kasvanut. Vas-
taavanlainen riski on todettu myos isan kautta ja se on hieman korkeampi. 90
%:lla vastasairastuneista diabeetikkolapsista ei kuitenkaan ole lahisuvussa ke-
taan tyypin 1 diabetesta sairastavaa. (llanne-Parikka, RGnnemaa, Saha &
Sane 2015, 15-17.)

Tyypin 1 diabeetikolla kaynnistyy ulkoisten tekijoiden ja diabetekselle altista-
van periman kohdatessa tapahtumaketju, joka aiheuttaa sen, etta elimisto al-
kaa virheellisesti tunnistaa haiman insuliinia tuottavan solukon vieraiksi so-
luiksi ja vaurioittaa sita. Tata ilmiéta kutsutaan autoimmuunitulehdukseksi, joka
voidaan todeta vereen ilmestyneista GAD-vasta-aineista. Tapahtumaketju al-
kaa useimmiten jo vuosia ennen sairauden puhkeamista. Taman liséksi tun-
netaan myos aikuisialla alkava tyypin 1 diabetes, jossa on taydellinen insuliinin
puute, mutta siind ei kuitenkaan ole puhkeamisen syyna autoimmuunitoimin-
nan hairiotd. Tama tyypin 1 diabeteksen muoto on Suomessa harvinaisempi.
(lanne-Parikka, R6nnemaa, Saha & Sane 2015, 17-18.)

Diabetesta sairastavien lukumaard koko maailmassa on noussut vuosien
1980-2014 valilla 108 miljoonasta 422 miljoonaan ihmiseen. Diabeteksen
esiintyvyys on noussut nopeimmin keski- ja vahatuloisissa maissa. Diabetes
on sokeutumisen, munuaisten vajaatoiminnan, sydankohtauksen, halvausten
ja alaraaja-amputaatioiden suurimpia syitd. Vuonna 2015 arvioitiin noin 1,6
miljoonan kuoleman olleen suoraan diabeteksesta johtuneita. Diabetesta voi-
daan hoitaa ja siita johtuvia seurauksia valttaa tai ehkaista kokonaan ruokava-
liolla, liikunnalla sekéd laékityksen ja saanndllisten seurantojen avulla seka

komplikaatioiden hoitamisella. (World Health Organization 2018.)

Sairastumisika vaikuttaa ennusteeseen. Osalla diabeetikoista on suurempi alt-
tius komplikaatioihin kuin toisilla ja heille kehittyy ehkaisyponnisteluista huoli-

matta komplikaatioita. Osalla on suojaavia tekijoita, vaikka riskitekijat olisivat
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havaittavissa. Suomessa on paljon yli 50 vuotta 1 tyypin diabetesta sairasta-
neita, mutta tarkkaa maaraa pitkaikaisista diabeetikoista ei ole. Suomen tyypin
1 diabeetikoista kymmenesosa osallistui FinnDiane tutkimukseen, joista
548:lla oli takanaan vahintddn 50 vuotta elamaa diabeetikkona. (Harjutsalo
2018.)

Tyypin 1 diabeetikkojen ennenaikainen kuolleisuus on suurta, siltikin suurin
osa heista elaa kauan. Kelan tietojen mukaan luotuun DERI -aineistoon kuu-
luvista vuonna 1965 diabetekseen sairastaneista vuoteen 2015 oli elossa viela
57%. NyKkyisten arvioiden mukaan tyypin 1 diabeteksen sairastaneiden elinian
keskimaarainen menetys on 10-13 vuotta, kun taas vuonna 1975 keskimaa-

rainen arvioitu elinian lyhentyminen oli 27 vuotta. (Harjutsalo 2018.)

2.2 Diabeteksen hoidon kehitys viime vuosisadan aikana

Diabeteksen hoito on edennyt pitkdn matkan vain vajaan sadan vuoden ai-
kana. Kytkds haiman Langerhansin saarekkeiden ja diabeteksen valilla todet-
tiin vasta 1920 -luvulla ja vuonna 1922 saatiin eristettyd ensimmaisen kerran
insuliinia koiran insuliinista. Insuliinin keksiminen mullisti diabeteksen hoidon,
silla aiemmin ykkostyypin diabeetikot elivat harvoin yli vuotta diagnoosin jal-
keen. Suomessa ensimmainen diabeetikko sai insuliinia vuonna 1923 kymme-
nen paivan ajan. Tuolloin ei viela tiedetty insuliinin valttamattomyydesta ja in-
suliini oli verrattain kallista. Ensimmainen insuliinia saanut diabeetikko kuoli
reilun vuoden paasté insuliinin saannista. Kuolinsyyksi oli kirjattu sokeritauti.
(Saraheimo. & Kortelainen. 2018. 4-8.)

1930 -luvun puolivélissa diabetes jaettiin kahteen eri alatyyppiin. Hoito oli ke-
hittynyt 1940 -luvulla jo huomattavasti ja kaytt6on saatiin myds ensimmainen
verenglukoosin seurantalaite sairaaloihin. Virtsan glukoosipitoisuutta mittaava
liuska kehitettiin 1950-luvulla. Lisdksi alettiin kehittAmaan ensimmaisia suun
kautta otettavia diabetesladkkeita. Kehittyneempié veren glukoosin mittauslait-
teita alkoi tulla lisd&a 1960-luvulla ja Yhdysvalloissa yritettiin ensimmaista hai-
mansiirtoa. Insuliinipumppu ja U-100 insuliini tulivat kayttoén 1970 -luvulla ja
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laboratoriot ottivat kayttoon pidemman aikavalin glukoositasoa kuvaavan
HbAIlc-testin. Uusi DNA -tekniikka mahdollisti synteettisen ihmisinsuliinin val-

mistuksen. (Saraheimo & Kortelainen 2018, 4-8.)

Veren glukoosin kotimittaukset yleistyivat 1980-luvulla ja ensimmaiset insulii-
nikynat otettiin kayttoon. Lisaksi oli havaittu, etta insuliinitarve vaihteli eri ai-
koina paivasta ja etenkin disin. Uudenlaisia insuliinipumppuja kehitettiin, jolloin
perusinsuliini voitiin jakaa useaan annokseen ja saatiin mahdollisuus korottaa
annos vastaamaan aamuydn aamunkoittoilmion veren glukoosipitoisuuden
nousuun. Tama ilmié on edelleen vaikeasti hallittavissa. Diabeteshoitajat ja ra-
vitsemusterapeutit alkoivat opettaa hiilihydraattien laskentaa diabeetikoille.
Otettiin kayttdon myds monipistoshoito ja 1990 -luvulla saatiin kayttdon uusia
nopeavaikutteisia insuliineja. Sitten huomattiin proteiinin ja rasvan vaikuttavan
verenglukoositasoon hiilihydraattien ohella. (Saraheimo & Kortelainen 2018,
4-8.)

2000- luvun alussa kayttoon tuli uusia pitkavaikutteisia insuliineja ja senso-
reita. Uusimpia hoitomuotoja ja keksintoja on hybridipumppu, eli lahestulkoon
keinohaima, joka on kaytdssa vasta Yhdysvalloissa. Kudosglukoosi seuranta-
laitteet ovat tulleet osaksi diabeetikon omahoitoa. Seurantaa voi tehdé kanny-
kan kautta ja jakaa tietoa myds hoitavaan yksikk6on tai [&hipiirilleen. Ta&méan
on katsottu tuovan mielenrauhaa diabeetikolle ja myds l[ahimmaisille. (Sara-
heimo & Kortelainen 2018, 4-8.)

Tyypin 1 diabeteksessa immuunisysteemi menee sekaisin ja alkaa tuhota in-
suliinia tuottavia soluja. Jean-Francois Bach, immunologi Ranskan Paris-Des-
cartes yliopistosta vaittaa, etta tyypin 1 diabetes tulisi maaritella "hatata-
paukseksi" ja ettd hoidon tavoitteena olisi kdantaa taudin kulku takaisinpain
mahdollisimman pian diagnoosista. Immuunisysteemi alkaa tyypin 1 diabetek-
sessa hyokéta elimiston beta-soluja eli haiman insuliinia tuottavia soluja vas-
taan. Hyokkays voi kestdd vuosia, ennen kuin tauti puhkeaa, mutta yleensa
vain yksi kolmasosa beta-soluista on jaljella taudin alkamisen ajankohtana. On

siis tarkeaa, etta jaljella olevat beta-solut saataisiin sailytettyd. Jos immuu-
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nisysteemin hyokkays olisi mahdollista pysayttaa ja jaljella olevat solut sailyi-
sivat, niin tiedemiehet uskovat, etta solujen olisi mahdollista tuottaa elimiston
oma insuliini itse. (DeWeerdt 2012.)

Viime vuosikymmenien aikana on tehty lukuisia kliinisia tutkimuksia yrittaen
pelastaa beta-soluja. Testeissd on kaytetty muihin autoimmuunisairauksiin
kaytettavia laakkeitd. Mitkaan naista eivat ole kuitenkaan toimineet. Tutkijat
ovat kuitenkin optimistisia ja hiovat edelleen annostusta, ajoitusta ja erilaisia
ladkeyhdistelmia toimivan hoidon Ioytymiseen. (DeWeerdt 2012.)

Diabeetikoiden ennuste on merkittavasti parantunut viimeisen kolmen vuosi-
kymmenen aikana, mutta lopulliseen tavoitteeseen on viela matkaa. Kaan-
teentekevid asioita parantumisen kannalta on ollut hyvan glukoositasapainon
keskeisen merkityksen selvittdminen ja sen yllapitdmisen mahdollistavat kei-
not seka niiden kayttéonotto. Keinohaiman ja kantasoluhoitojen odotetaan pa-

rantavan tyypin 1 diabeteksen ennustetta entisestaén. (Harjutsalo 2018.)

2.3 Enteroviruksen yhteys tyypin 1 diabeteksen syntyyn

Tutkimusten mukaan tavalliset enterovirukset saattavat liittya tyypin 1 diabe-
teksen kaynnistymisprosessiin. Sairastuneilla on aina jokin geneettinen alttius,
mutta tarvitaan myos jokin ymparistotekija vauhdittamaan sairastumisproses-
sia. Sami Oikarisen vaitostutkimuksen mukaan enterovirusinfektiot ovat taval-
lisempia niilla lapsilla, jotka sairastuvat myohemmin 1 tyypin diabetekseen. En-
terovirusinfektiot voivat olla varsin lievia, esimerkiksi vain nuhakuumetta ai-
heuttavia, mutta osan on todettu aiheuttavan myo6s enterorokkoa ja aivokalvon
tulehduksia. (Ahonen 2017.)

Eraassa tutkimuksessa tutkittiin veren seeruminaytteita. Merkittava I6ydos tut-
kimuksessa oli, etta infektiot ajoittuivat diabeteksen tautiprosessin alkamishet-
keen. Terveisiin verrokkilapsiin ndhden todettiin kuusi kuukautta ennen auto-
vasta-aineiden esiintymista. Toinen 16ydos oli se, etta enterovirusinfektiot oli-

vat yleisempid myos tautiprosessin myohemmassa vaiheessa, eli niiden kat-
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sottiin voivan vauhdittaa jo alkanutta tautiprosessia. Tyypin 1 diabeteksen puh-
keamista edeltaa vaihe, jolloin ei ole oireita, mutta veresta I0ytyy diabetekseen
yhdistettyja vasta-aineita. Oireeton vaihe voi kestaa muutamasta kuukaudesta

kymmeniin vuosiin. (Ahonen 2017.)

Oikarisen tutkimuksen osatytna oli eurooppalainen tutkimus, joka oli lisatutki-
mus Hanna-Riikka Honkasen tutkimukselle entero- ja rinovirusten esiintyvyy-
desta pienilla lapsilla Suomessa. Tutkimuksen tulokset ovat antaneet pontta
rokotteen kehittamiselle viruksia vastaan. Honkanen arvioi, etté rokotteen ke-
hittdmiseen menee kuitenkin vield vuosia, eika se tule markkinoille viela pit-
kaan aikaan. Rokotteen paatarkoituksena olisi saada eliminoitua virus, joka voi

laukaista diabeteksen puhkeamisen. (Ahonen 2017.)

3 ELAMAA TYYPIN 1 DIABETEKSEN KANSSA

3.1 Tyypin 1 diabetesta sairastavan ruokavalio

Jokaisen diabeetikon ruokavalio on yksilollinen. Energian tarve on keskimaarin
25-30 kcal/ normaali painokilo, fyysisesti raskasta tyota tekevalla tai urheilijalla
jopa 50-60 kcal/ normaali painokilo. Hiilihydraatteja tulisi olla kokonaisenergi-
asta 45-60% ja hiilihydraattien arviointia opetellaan hiilihydraattikéasikirjan ja
tuoteselosteiden avulla. Silloin kun hiilihydraatteja syddaan riittavasti, rasvan
ja proteiinin méaara pysyy kohtuullisena. Runsaskuituisia taysviljatuotteita seka
rasvattomia tai vah&rasvaisia maitotaloustuotteita suositaan. Kasviksia ja juu-
reksia saa sydda vapaasti, mutta pavut, herneet ja maissit suurina annoksina
huomioidaan aterioiden hiilihydraattimaarissa. (Mustajoki, Alila, Matilainen &
Rasimus, 2010)

Proteiineja on kokonaisenergiasta noin 10-20%. P&ivan proteiinitarve tayttyy,
kun juodaan 2-3 lasillista maitoa, syodaan 1-2 kertaa vuorokaudessa liha-

kala- tai kanaruokaa, leikkeleita ei tarvita leivan p&alla. Proteiinien maaraan
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kiinnitetdan huomiota, mikali munuaisten toiminnassa on ongelmia, esimer-
kiksi munuaisten vajaatoimintaa tai mikroalbuminuriaa. (Mustajoki, Alila, Mati-

lainen & Rasimus, 2010)

Rasvojen mé&éara kokonaisenergiasta on noin 35% eli kolmannes, eli enintdén
10% energiasta saisi tulla kovista rasvoista, kuten naudanrasva, maitorasva,
voirasva tai kookosrasva. Pehmeité rasvoja, kuten kala, kasvioljyt, suurin osa
saadaan rasvalevitteista ja margariineista. (Mustajoki, Alila, Matilainen & Ra-
simus, 2010)

3.2 Hyvan verenglukoositasapainon haasteita

Useat tekijat vaikuttavat glukoosiaineenvaihduntaan. Parhaallakaan insuliini-
hoidolla ei koskaan pystyta jaljittelemaan normaalia glukoositasapainoa. Hy-
van glukoositasapainon saavuttaminen on hyvin yksildllista ja potilaan oma
hoitomotivaatio vaikuttaa suuresti. Osaava potilaslahtdinen hoidon ohjaus ja
hoidossa jaksamisen tukeminen ovat keskeisid. Akuutit sairaudet, infektiot ja
stressi saattavat aiheuttaa veren glukoosipitoisuuden nousua tai heittelya. Var-
sin usein glukoositasapainon vaihtelun syyna saattaa olla pistopaikkojen ko-
vettumat ja ihon alaisen rasvakudoksen liikakasvu. Insuliinin imeytyminen on
saattanut heikentya nailtd alueilta tai se ei ole tasaista. Pistopaikkoja olisikin
tasta syysta tarkeaa vaihtaa riittdvan usein. (Vauhkonen & Holmstrém 2016,
365.)

My6s muut autoimmuunisairaudet ovat yleisia tyypin 1 diabeetikoilla. Niitd ovat
mm. keliakia, kilpirauhasen vajaatoiminta ja lisamunuaisten vajaatoiminta. Li-
hominen ja laihtuminen ja elintapojen muutokset vaikuttavat glukoositasapai-
noon. (Vauhkonen & Holmstrém 2016, 365.)

Hypoglykemia on tila, jonka katsotaan tayttyvan, kun plasman glukoosipitoi-
suus on alle 3,9 mmol/l. Verenglukoosipitoisuuden laskiessa alle 3,0 mmol/l on
kyseessa merkittava hypoglykemia (Insuliinipuutosdiabetes Kaypa hoito -suo-
situs, 2018). Hypoglykemian oireita ovat mm. hikoilu, vapina, pulssin kohoa-

minen, nalka, artyisyys, levottomuus, kalpeus, tuntohdiridt, aggressiivisuus,



13

paansarky, vasymys, keskittymiskyvyn puute, huimaus, muistihairiét, seka-
vuus, kouristelu ja jopa tajuttomuus. Pitkaaikainen hypoglykemia voi johtaa ai-
vovaurioon (Vauhkonen & Holmstrém 2016, 395.) Terveelld henkildlla normaa-
lin verenglukoosin alaraja on noin 3,5 mmol/l. Insuliinihoidossa pyritaan, etta
verenglukoosipitoisuus ei laskisi alle 4 mmol/l. Tavallisin syy hypoglykemiaan
on se, ettd glukoosia poistuu verestd enemman, kuin sita tulee ruoasta tai
maksan tuottamana. Syyna voi olla insuliinin liiallinen vaikutus tai rankka lii-
kunta. Hypoglykemian ehkaisyna voidaan pitaa tilanteiden hyvaa ennakointia,
omamittauksia ja glukoosisensorointia ja opetella erilaisten syomisten ja liilkun-
nan vaikutuksia. (Ilanne-Parikka, R6nnemaa, Saha & Sane 2015, 308-314.)

Vakavassa hypoglykemiassa verenglukoosi laskee niin, ettd toimintakyky ja
tajunta heikkenee ja diabeetikko tarvitsee toisen henkilén apua. Ensiapuna voi
kayttaa jotain hiilihydraatteja sisaltavaéa ruokaa tai juomaa, mutta tajuttomalle
henkilolle ei saa antaa tukehtumisvaaran vuoksi mitdan suun kautta. Tajuton
potilas tulee kaantaa kylkiasentoon. On syyta soittaa ambulanssi, jolloin ensi-
hoitajat voivat antaa ensiavun glukoosiliuoksena suoneen tai glukoosipistok-
sen (llanne-Parikka, Ronnemaa, Saha & Sane 2015, 314. Diabetesliitto 2019)

Vakavat hypoglykemiat ovat peléattyja komplikaatioita ja lienevéat suurin on-
gelma hyvan glukoositasapainon kontrollissa. Monet kansainvaliset ohjeistuk-
set suosittelevat etenkin lapsipotilailla kaytettavaksi jatkuvaa ihonalaista insu-
linipumppua hoitomuotona tyypin 1 diabeetikoilla. TAma johtuu siita, ettd mo-
net epaonnistuvat pitamaan tyydyttdvan glukoositasapainon monipistos-
hoidolla. Monet tutkimustulokset eivét olleet pystyneet vertailemaan hypogly-
kemian maarid monipistoshoitopotilaiden ja insuliinipumppuhoitopotilaiden va-
lilla monista eri syista. Syita olivat mm. liian lyhyet tutkimusajat, ei tarpeeksi
tutkittavia potilaita tai etta tutkittavilla potilailla ei ollut tutkimuksen alkuvaihees-
sakaan kovin paljoa hypoglykemioita. (Pickup & Sutton 2008.)

Insuliinin puute voi aiheuttaa happomyrkytyksen, eli ketoasidoosin, mutta se
ei yleensa kehity yllattaen. Hyperglykemian, eli korkean veren glukoosipitoi-
suuden oireita ovat jano, pahoinvointi, hengenahdistus, virtsaamisen lisdanty-

minen, uupumus, vatsakivut, makea asetonin haju hengityksessa, punakat
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kasvot ja kuiva iho. My6hemmin hengitys voi muuttua huokailevaksi ja pinnal-
liseksi. Ketoasidoosi on hengenvaarallinen tila ja vaatii sairaalahoitoa. (Diabe-
tesliitto 2019.)

Ketoasidoosi hoidetaan sairaalassa nesteytyksella, jatkuvalla insuliininoidolla,
kaliumvajeen hoidolla, asidoosin hoidolla ja yleishoidolla. Samalla selvitetddn
ja hoidetaan myds ketoasidoosiin johtaneet syyt. (llanne-Parikka, RGnnemaa,
Saha & Sane 2015,316.)

Freestyle Libre -merkkisen glukoosisensorin merkitysta hypoglykemioissa ja
verenglukoosipitoisuuden seurannassa on tutkittu. Sensori toimii niin, etta se
asetetaan asettimella ihonalaiseen kudokseen kahden viikon ajaksi ja lukijalla
pyyhkéistd&n sensoria, jolloin saadaan nékyviin inonalaiskudoksen glukoosipi-
toisuus. Eras tutkimus osoitti, etta skannauksia tehtiin keskimaarin viisi kertaa
useammin, kuin tavanomaisia verenglukoosipitoisuuden mittauksia. HbA1C
arvo, eli "pitkasokeri’ pieneni, mitd enemman oli sensorin skannauskertoja.
MyGs hyper- ja hypoglykemian maaria katsottiin olevan vahiten niilla kayttajilla,
joilla oli eniten skannauksia. Huomattiin myds, etta tyypin 1 diabetesta sairas-
tavat potilaat skannasivat sensoria lahes puolet useammin péaivan aikana, kuin
tyypin 2 diabeetikot. Sensorien kayttajia on nykyaan yhteensa jo yli 50 000
koko maailmassa. Sensorien kaytto tyypin 1 diabeteksen hoidossa on pitkalla
tahtaimelld kannattavaa, silla glukoositasapaino saadaan pidettya paremmin
kontrollissa (Dunn & Xu & Hayter & Ajjan 2018.)

3.3 Yleisimpia lisésairauksia tyypin 1 diabeteksessa

Diabetekseen liittyy lisdsairauksia ja elinmuutoksia. Neuropatia (hermovaurio)
voi lisata jalkahaavojen riskid, mika taas saattaa johtaa hoitamattomana jalan
amputaatioon. Retinopatia on yksi tydikaisten suurimmista ndén menetykseen
johtavista syista. (World Health Organization, 2018.) Tana paivana tavoitteiden
mukaisella verenglukoosipitoisuuden hoidolla voidaan ehkaista vahintaan
puolet tai enemmankin diabetekseen liittyvista elinmuutoksista. Kun hyvéan glu-
koositasapainon hoidon lisdksi verenpaine- ja rasva-arvot saadaan pidettya
normaalina, voidaan myds sydan- ja verisuonisairauksien riskit saada pidettya
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mahdollisimman pienina. Kun myds hoidon seuranta tapahtuu oikein, voidaan
mahdolliset lisdsairaudet todeta ajoissa ja niiden hoito paastaan aloittamaan
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. (llanne-Parikka, RGnnemaa, Saha &
Sane 2015, 22-23.)

Muita lisdsairauksia on diabeettinen nefropatia (munuaissairaus), jalkaongel-
mat ja sadarihaava seka Charcot’'n neuroartropatia, jossa jalassa yksi tai useita
luita tuhoutuu nivelen kohdalta johtaen virheasentoon. Tavoitteiden mukainen
diabeteksen hoito ja saanndlliset seurantakdynnit ovat tarkeita juuri liitannais-

sairauksien ehkaisemiseksi. (Vauhkonen & Holmstrom 2016, 380-394.)

Tyypin 1 diabetespotilaille lisasairaudet kehittyvat yleensa vasta, kun sairaus
on kestanyt yli 15 vuotta. Diabeteksen aiheuttamien lisdsairauksien syntyé voi-
daan ehkaista saanndllisella seurannalla, tupakoimattomuudella ja pitamalla
verenglukoosin, veren rasva-arvot, verenpaineen ja painon mahdollisimman
l&hella normaalia. (Mustajoki, Alila, Matilainen & Rasimus 2010, 465-491)

Elinmuutokset johtuvat suurelta osin verisuonien heikentyneeseen kykyyn
tuoda elimiin ravinteita ja happea. Syntyyn vaikuttavat myds muut mekanismit,
kuten pitkaaikaisesti korkea glukoositasapaino. Alttius liitdnnaissairauksiin on
osittain periytyva ominaisuus. Sydan- ja verisuonisairaudet, kuten sepelvalti-
motauti ja perifeerinen valtimotauti ovat yleisia kuolinsyita. (Vauhkonen &
Holmstrom 2016, 377-379.)

3.4 Diabetes ja matkustaminen

Matkalle lahdettdessa suunnitellaan diabeteksen hoito matkan aikana ja va-
raudutaan yllattaviin tilanteisiin. Kolmannen aikavythykkeen ylitys vaatii insu-
linlannosten uudelleen suunnittelua. Diabeetikko ja laakéari tai diabeteshoitaja
suunnittelevat yksil6lliset insuliiniannokset sek& verenglukoosin omaseuran-
nan matkan ajaksi. Tavoitteena on hyvan glukoositasapainon yllapitdminen ja
yllattavien ongelmien ehkaisy. Verenglukoosipitoisuuden omaseurannan mer-
kitys korostuu, koska muun muassa ruokailu saattaa olla epaséannollista,

ruoka erilaista seka fyysinen rasitus tavallisuudesta poikkeavaa. Onnistuneen
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omaseurannan vuoksi, matkalle on hyva muistaa ottaa mukaan huomattavasti
enemman liuskoja ja pistosvalineitd kuin kotioloissa tarvittaisiin. (Mustajoki,
Alila, Matilainen & Rasimus, 2010, 484-485)

Matkalle lahtiessa on tarkeda muistaa, ettei insuliini saa jaatya eika lammeta
yli 35° C. Lentomatkojen ajan insuliinit kuljetetaan kasimatkatavaroissa, eika
insuliinien maaraa ole rajoitettu, silla uudet lentoméaaraykset eivat koske re-
septilaakkeitd. Ladkereseptit on hyva kuljettaa k&simatkatavaroissa. LAmpi-
massa insuliinin imeytyminen on nopeampaa, silla kudoksen verenkierto vil-
kastuu. Ulkomailla laadkkeiden kauppanimet ja vakevyydet voivat vaihdella, on
tiedettdva oma insuliinityyppi ja insuliinin vahvuus (100 ky/ml). Hoitava laakari
tai hoitaja kirjoittaa englanninkielisen todistuksen sairaudesta. (Mustajoki,
Alila, Matilainen & Rasimus, 2010, 484-485)

3.5 Ajokortti, asevelvollisuus ja ammatinvalinta

Diabetesta hoitava laakari kirjoittaa ajokorttitodistuksen EU-direktiivien mu-
kaan. Ajokorttiluokissa T, Al, A, B ja AE, BE mybnnetaan ajolupa, jos saan-
nollinen hoidon seuranta on laékarin vastaanotolla vahintdan kerran vuodessa,
insuliinihoitoisella s&&nndollinen verenglukoosipitoisuuden omaseuranta erityi-
sesti ennen ajoa ja pitkien ajomatkojen aikana, ennakoimattomia hypoglyke-
miasta johtuvia hairidita ei esiinny ja hypoglykemian varoitusoireet ovat tallella.
Ajokortti uusitaan 1-5 vuoden valein, jos on ajokykya haittaavia lisdsairauksia,
uusinta on vuodeksi kerrallaan. (Mustajoki, Alila, Matilainen & Rasimus, 2010.
486-487)

Ajokorttiluokassa C mydnnetaan ajolupa ja oikeus ammattiajokorttiin ruokava-
lio- ja tablettihoitoiselle diabeetikolle, jos yleiset terveysvaatimukset tayttyvat;
ei ajokykya heikentavia muita sairauksia, riittdva nakokyky ja kuulo, ei enna-
koimattomia hypoglykemiasta johtuvia tajunnan hairidita, seka ettd ajokortti-
luokan T, Al, A, B, AE tai BE mukainen ajolupa on ollut vahintddn vuoden
ajan. Insuliinihoitoiselle diabeetikolle ei mytnneta uutta C-luokan mukaista ajo-
korttia. Alemmin mydnnetty kortti voidaan uusia 1-2 vuodeksi kerrallaan, kun
ajo-oikeuden sdailyttaminen on elannon kannalta tarpeellista. Liséksi ehtona on
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saanndllinen ja riittava verenglukoosipitoisuuden omaseuranta ja hypoglyke-
miasta johtuvia tajunnanhairi6ita ei saa esiintyd. (Mustajoki, Alila, Matilainen &
Rasimus, 2010. 486-487)

Tieliikennelaki velvoittaa laakarin ilmoittamaan poliisille, jos henkilon tervey-
dentila ei taytd ajo-oikeuden myontamisen edellytyksid; ajokorttiluokkaan T,
Al, A, B, AE tai BE kuuluvalla esiintyy toistuvasti vakavia hypoglykemioita,
jotka eivat korjaannu hoidolla 12 kuukauden kuluessa. Ajokorttiluokkaan C
kuuluvalla esiintyy toistuvasti lievidkin hypoglykemiasta johtuvia tajunnanhiri-
0ita, jotka eivat korjaannu hoidolla 12 kuukauden kuluessa tai terveysedelly-
tykset eivat tayty. (Mustajoki, Alila, Matilainen & Rasimus, 2010. 486-487)

Insuliinihoitoa saavat diabeetikot vapautetaan asevelvollisuudesta, eli laite-
taan automaattisesti C-luokkaan. C-luokka vapauttaa palveluksesta, mutta va-
rusmiespalvelukseen haluavat voivat pyytaa palveluskelpoisuusluokan uudel-
leen maarittelyd. Tabletti- ja ruokavaliohoitoiset diabeetikot voivat halutessaan
saada vapautuksen varusmiespalvelun suorittamisesta, mutta siihen osallistu-
minen on myds tietyin ehdoin mahdollista. Laakarintodistus toimitetaan, vaikka
asevelvollisuus olisi suoritettu. (Mustajoki, Alila, Matilainen & Rasimus, 2010.
487-488)

Ammatteja, jotka eivat sovellu insuliinihoitoiselle diabeetikolle ovat esimerkiksi
palomies, sotilas ja sukeltaja. Naissa ammateissa voi syntya tilanteita, joissa
hypoglykemian hoitaminen ei ole mahdollista. (Mustajoki, Alila, Matilainen &
Rasimus, 2010. 488)

4 TYYPIN 1 DIABETEKSEN HOITO

4.1 Tyypin 1 diabeteksen hoito ja hoidon tavoitteet

Tyypin 1 diabetes tunnettiin ennen insuliiniriippuvaisena tai nuoruus- tai lap-
suusian diabeteksena. Sille on luontaista insuliinintuotannon heikentyminen ja

se edellyttaa paivittaista insuliininoitoa. Tyypin 1 diabeteksen aiheuttajaa ei
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tiedeta ja taman hetkisen tiedon mukaan se ei ole ehkaistavissa. Lisaantynyt
virtsantarve, jano, jatkuva nalkd, painon putoaminen, nakdmuutokset ja pa-
hoinvointi ovat yleisimpia oireita. Oireet saattavat ilmaantua yhtakkia. (World
Health Organization 2018.)

Tyypin 1 diabeteksen hoito on kokonaisvaltaista ja yksil6lahtoista. Keskeisinta
on, ettd diabetesta sairastava oppii itse kaiken sen, mita tarvitsee omahoi-
dossa onnistumiseen ja oppii hyvaksymaan sairautensa osaksi omaa ela-
maansa. Hoitohenkilbkunnan tehtavana on tarkistaa, ettd sairastuneella on
kaytettavissaan tiedot, taidot, valineet ja henkinen tuki omahoidossa jaksami-
seen. Hoito edellyttdéd pitkajanteista tyota seka sairastavalta itseltdan, hanen
|&heisilta, ettéd hoidon vastuussa olevalta ammattilaiselta. Hoitoon ja terveelli-
siin elamantapoihin tulisi sitoutua, jotta tyypin 1 diabeetikko voisi eldd normaa-
lin pituisen ja terveen elaman. Nykyisin omahoitoa pidetaan keskeisimpana
hyvien hoitotulosten saavuttamisessa. (llanne-Parikka, Ronnemaa, Saha &
Sane 2015, 22, 266.)

Tyypin 1 diabeteksen hoitoon kuuluu myds sydanterveytta edistava ruokavalio
ja liilkunta seka naiden omatoiminen yhteensovittaminen kaytéssa olevaan in-
suliinihoitoon. Tupakoinnin lopettaminen on myo6s tarkedd komplikaatioiden
valttamiseksi. Verenglukoosin seuranta on valttdmatonta tyypin 1 diabetek-
sessa. Tyypin 1 diabeetikot tarvitsevat elinikaisen insuliininoidon. My6s veren-
paineen seuranta ja jalkojen hoito ovat tarkeita. Muita sdanndéllisia seurantoja
on mm. silménpohjakuvaukset, veren rasva-arvojen mittaukset ja diabeteksen
aiheuttaman munuaisten vajaatoiminnan varhaisten oireiden tutkiminen ja
hoito. Naita seurantoja suositellaan tehtavaksi myos kustannussaastosyista ja
ne ovat toteutettavissa taloudellisesti myos kehitysmaissa. (World Health Or-

ganization 2018.)

Tyypin 1 diabeteksen hoidossa tarkeinta on korvata puuttuva insuliinineritys
oikein ja niin, ettd se sopii henkilon arkielamaan. Pitk&aikaistavoitteena on pi-
taa verenglukoosipitoisuus niin lahellda normaalia, kuin mahdollista ja valtettava
lian matalia verensokereita ja verenglukoosin suurta vaihtelua. Myds turhia

rajoituksia tulisi valttaa. Diabetesta sairastava henkilo paattaa itse verensoke-
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rinmittausten ja tietAmyksensa perusteella insuliiniannokset, jotka han suh-
teuttaa ruokailuun ja likunnan maaraan. (llanne-Parikka, RGnnemaa, Saha &
Sane. 2015, 22, 266.)

Saanndllinen elaméanrytmi edistaa ja helpottaa hyvaéan glukoositasapainoon
paasemista. Se edellyttda potilaan itse suorittamia veren glukoosipitoisuuden
mittauksia. Verenglukoosipitoisuus mitataan yleensd aamulla herétessa, en-
nen lounasta ja paivallista, ennen nukkumaanmenoa ja kertaalleen jonkin paa-
aterian jalkeen, seka tilanteissa, joissa esiintyy matalan tai korkean verenso-
kerin oireita. Aterian jalkeisia mittauksia tarvitaan, kun saadetaan insuliini-hii-
lihydraattisuhdetta. Tiheys on yksil6llinen, joidenkin diabeetikoiden tulee mi-
tata veren glukoosipitoisuutensa hyvin usein, toiset sen sijaan selviavét har-
vemmilla mittauksilla, mikali hoitotasapaino on kunnossa. (Vauhkonen &
Holmstrom. 2016, 363.)

Insuliinihoidon toteuttaminen ja saatavilla olevat valmisteet, annosteluvalineet
ja verenglukoosin omaseurantamenetelméat ovat kehittyneet huomattavasti vii-
meisen parinkymmenen vuoden aikana. Insuliinia voidaan annostella kynilla ja
pumpulla. Pienet ja napparat verensokerinmittarit on saatu kotikayttéon ja vii-
meisimpana verensokeria kuvastavan ihonalaiskudoksen glukoosin mittaus,
eli glukoosisensorointi, jotka ovat mahdollistaneet aikaisempaa paremmat hoi-
dontulokset. (llanne-Parikka, R6nnemaa, Saha & Sane 2015, 22. 266.)

4.2 Esimerkki hoitopolusta

Tyypin 1 diabeteksen hoito on jatkuvaa elinikaista insuliinihoitoa ja sen oma-
toimista sovittamista arjen vaihteleviin tilanteisiin. Hoitomuotona voi olla moni-

pistohoito tai insuliinipumppu. (Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 2016.)

Akuuttivaiheen hoito alkaa hoitopaikan maaraytymisella. Insuliinihoito aloite-
taan yleensa aina sairaalassa, tilanteesta riippuen joko poliklinikalla tai vuode-
osastolla. Tarvittaessa annetaan myos nestehoitoa seka kaliumlisaa. Potilaan

tilaa ja tutkimustuloksia seurataan yleensa muutama pdaiva sairaalassa, kun-
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nes tilanne tasaantuu. Potilasta ohjataan sairaalassa omahoitoon, johon kuu-
luu mm. verenglukoosipitoisuuden saannéllinen mittaus kotioloissa ja insuliini-
pistoshoito. Jatkohoito ja seuranta tapahtuu aluksi erikoissairaanhoidon yksi-
kossa ja mybhemmin alueellisen hoitoketjun mukaan joko perus- tai erikois-
sairaanhoidon piirissa. Seurantaan kuuluu diabeteshoitajan ja endokrinologin
vastaanotot, joilla seurataan omahoidon toteutumista seka tiettyjen laborato-
riokokeiden arvoja (PVK; Gluk, Na, K, Krea, virtsanayte, aB-astrup, eli verikaa-
suanalyysi, CRP). (Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 2016. Insuliinipuutosdiabetes
Kaypéa Hoito 2018.)

Omaseurannan liséksi seuranta koostuu ohjaus ja arviokaynneistd diabe-
teshoitajan tai laékarin vastaanotolla 3-4 kuukauden valein. Seurannat koos-
tuvat vuositarkastuksista ja maardaikaiskaynneista. Maardaikaistarkastuk-
sissa tarkistetaan potilaan paino, pituus, verenpaine, pistopaikat, jalkojen iho,
HbAL1 ja tarvittaessa kaydaan lapi muuta hoitoon liittyvaa. Vuositarkastuksissa
kartoitetaan edelld mainittujen lisaksi myds mahdollisien muiden litannaissai-
rauksien ja sydan- ja verisuonisairauksien riskit. Jalkojen pulssit tunnustellaan
ja tutkitaan jalkojen perifeeriset hermot (kosketus- ja varinatunto, akillesheijas-
teet). Silmanpohjat kuvataan vuosittain tai harvemmin. Vuositarkastuksessa

tutkitaan myos laboratoriotutkimuksia. (Vauhkonen & Holmstrém 2016, 365.)

Diabeteshoitajan tyonkuva tyypin 1 diabeetikon hoidossa on huomattavasti
laajempi ja kokonaisvaltaisempi, kuin ladkarin. Se sisaltéda seka kaiken hoidon
ohjauksen, etta hoitoon ja seurantaan liittyvid asioita. (Vauhkonen & Holm-
strom 2016, 365-365.) Tavoitteena on auttaa tyypin 1 diabeetikkoa saavutta-
maan ja yllapitamaan hyvaa hoitoa ja tukea hantd omahoidossa. Potilaan tulee
saada tietda erilaisista vaihtoehdoista liittyen hoitoon ja arkielam&an. Viime
kadessa itse diabeetikko paattdd, mika vaihtoehdoista sopii hanen elamaansa
parhaiten. (llanne-Parikka, Ronnemaa, Saha & Sane 2015, 45.)

4.3 Vastasairastuneen hoidon ohjaus
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Jotta vastasairastuneen hoito onnistuisi mahdollisimman hyvin, perusedelly-
tyksena on se, ettd han saa asianmukaiset perustiedot diabeteksen omahoi-
toon liittyvista asioista. Laakarin kanssa maaritellaan hoitotavoitteet ja kaytet-
tava hoito, diabeteshoitaja vastaa hoidonohjauksesta. Vastasairastunut ei
jaksa ottaa vastaan suuria méaaria tietoa lyhyessé ajassa. Tasta syysta on tar-
kead, etta alkuohjaus etenee potilaan ehdoin ja keskitytéaan insuliinihoidon to-
teuttamisen kannalta valttamattomiin asioihin. Tieto sairaudesta usein jarkyt-
téd ja saattaa aiheuttaa kriisin. Kyky vastaanottaa tietoa vaihtelee yksildllisesti
ja ohjaus tulee raatalédida potilaslahtoisesti. (Vauhkonen & Holmstrom 2016,
363.)

Verenglukoosin mittaamista varten potilas tarvitsee mittarin seka lansetteja ja
mittausliuskoja. Naméa ovat potilaalle maksuttomia ja ne toimitetaan oman ter-
veyskeskuksen hoitotarvikejakelusta. Tarvikkeita varten hoitaja tai laakari Kir-
joittaa lahetteen. (Vauhkonen & Holmstrom 2016, 364-365.)

Alussa on tarkeaa kayda lapi insuliinipuutosdiabetes sairautena seka sen hoi-
don periaatteet, kaytettavien insuliinivalmisteiden ominaisuudet ja hoidon ta-
voitteet. Insuliinien vaikutuskayrat ja ateriarytmi on tarkeaa kayda lapi. Itse in-
suliinikynan kayttd on yksi tarkeimpia asioita, joka potilaan tulee oppia. Poti-
laalle opetetaan ampullin ja neulan laittaminen kyn&én, insuliinin sekoittami-
nen, annoksen valinta, pistopaikat, pistosajat ja pistotekniikka. Insuliinin sailyt-
taminen ja neulojen havittaminen kaydaan myos lapi. (Vauhkonen & Holm-
strom 2016, 363-364.)

Potilaan on tarkeda tietdda, miksi hyvan glukoositasapainon yllapitaminen on
oleellista. Aterioiden ja verenglukoosipitoisuuteen vaikuttavien ruoka-aineiden
merkitys ja hiilihydraattien laskemisen opettelu kuuluu vastasairastuneen al-
kuohjaukseen ja joskus potilas voidaan ohjata myos ravitsemusterapeutin vas-
taanotolle. My6s liikunnan vaikutus verensokerin vaihtelussa on tarkeda ym-
martda. Potilaalle ohjataan verenglukoosin seuranta erilaisten verenglukoosi-
mittarien avuilla. Alussa potilas yleensa kirjaa mittausarvot omaseurantavih-
koon ja insuliiniannostusta voidaan hoitopaikassa muuttaa mittaustulosten pe-

rusteella. Potilaan on tarkedad myos ymmartaa, etta insuliiniannosta voi joutua
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muuttamaan vaihtuvissa tilanteissa. (Vauhkonen & Holmstrom 2016, 364-
365.)

Potilaan kotiutuessa han saa pistos- ja mittausvalineita kotiin seka hoitotarvi-
kejakelun yhteystiedot. Hoitaja tai laakéari tekee lahetteen hoitotarvikejakeluun
jatkoa varten. Joissain tapauksissa potilas voi saada ajan sosiaalityontekijélle.
Potilaalle annetaan "Minulla on diabetes” -kortti, seka jatkohoito-ohjeet kirjalli-
sena ja yhteystiedot hoitavaan yksikkoon. (Vauhkonen & Holmstrom 2016,
364-365.)

Joissakin elamanvaiheissa diabetesta sairastava saattaa tarvita sopeutumis-
valmennuskurssia omahoitonsa tueksi. Diabetekseen sopeutuminen voi olla
vaikeaa, hoitovasymys voi yllattaa tai hoito saattaa muuttua kaavamaiseksi ja
joustamattomaksi. Psykososiaalinen tuki kurssin muodossa voi olla tarpeen
my6s muuten vaikeassa elaméantilanteessa, jossa voimavarat hoitamiseen
ovat vahaiset. Diabetesliiton ohella Kansaneldkelaitos jarjestaa sopeutumis-
valmennuskursseja useissa kuntoutuslaitoksissa tyypin 1 diabetekseen sai-

rastuneille ja heidan laheisilleen. (Diabetesliitto 2017.)

4.4 Insuliinihoito

Alkuvaiheessa veren glukoosipitoisuuden tavoite on jonkin verran korkeampi,
kuin pitk&aikaishoidossa. Beetasolujen oma insuliinineritys elpyy usein ohime-
nevasti insuliinihoidon aloituksen jalkeen ("honeymoon-ilmi6”, remissio) ja mi-
kali insuliinihoito on liian tehokas, voi se altistaa hypoglykemioille. Insuliinihoi-
toa pyritaan keventamaan alkuvaiheen jalkeen. (Vauhkonen & Holmstrom.
2016, 358.)

Insuliinihoidon tarve tyypin 1 diabeteksessa alkaa heti sairauden ensi vai-
heessa. Insuliinit jaetaan vaikutusajan perusteella pika-, lyhyt- ja pitkavaikut-
teisiin insuliineihin. Lyhytvaikutteisia insuliineja kaytetddan Suomessa nykyaan
vain poikkeustapauksissa. Pikavaikutteisia insuliineja kaytetaan aterioiden yh-

teydessa, jolloin tarkoituksena on korjata puuttuva ateriainsuliinin eritys ja pi-
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taa veren glukoosi tavoitetasolla myds aterian jalkeen. Pitkavaikutteiset insu-
liinit toimivat perusinsuliinina ja ne ovat tarkoitettu hillitsemaan aterioiden va-
lien verenglukoosipitoisuuden nousua ja ybaikaan maksan omaa sokerintuo-
tantoa. Insuliinit ovat nesteméaisessa muodossa ja niiden vahvuus on 100 kan-
sainvalista yksikkoa (IU) millilitrassa nestetta. Insuliinien suurin haittapuoli on
niiden aiheuttamat hypoglykemiat kaytettaessa insuliinia liian suurina annok-
sina seka niiden aiheuttama painonnousutaipumus. (Vauhkonen & Holmstrém
2016, 334 353.)

Terveelld ihmisella haiman insuliini erittyy suoraan maksan verenkiertoon. In-
suliinihoidossa insuliini annostellaan pistamalla se ihon alle. Poikkeustilan-
teissa, kuten leikkauksien yhteydessa tai joissakin paivystyksellisissa glukoo-
siaineenvaihdunnan hairidissa insuliini saatetaan annostella lihakseen tai suo-
nen sisaisesti, jolloin sen vaikutus ilmenee nopeammin. Ihon alle annosteltuna
pikavaikutteinen insuliini alkaa imeytya verenkiertoon noin 10-30 minuutin ku-
luttua. Huippupitoisuus veressa saavutetaan noin 1-2 tunnin kuluttua pistami-
sen jalkeen. Jos annosta lisatdan, ei teho juurikaan lisddnny, mutta vaikutus-
aika pitenee. Pikavaikutteiset insuliinit pistetaan yleensa vatsan alueelle, josta
ne imeytyvat nopeammin kuin reidesta. (Vauhkonen & Holmstrom 2016, 353-
355.)

Pitkavaikutteiset insuliinit korvaavat haiman perusinsuliinin eritysta. Pitkavai-
kutteisten insuliinijjohdoksien ominaisuudet ovat saatu muutettua siten, etta ne
vastaavat haiman normaalia insuliinineritystéa ja imeytyvat mahdollisimman ta-
saisesti ja ennakoidusti. Hoito toteutetaan joko insuliinipumppuhoidolla tai mo-
nipistoshoidolla, tavoitteena veren glukoosipitoisuuden pitdminen mahdolli-
simman normaalina ilman hypoglykemioita. Insuliinihoidon lisaksi veren glu-
koosipitoisuuteen vaikuttaa myds liikunta, ruokavalio, muut sairaudet seka
stressi. Yleistavoitteena on, ettd Hba 1c -pitoisuus, eli "pitka sokeri”, on tasolla
42-53 mmol/mol (6-7%). (Vauhkonen & Holmstréom 2016, 355-359.)

Pitk&vaikutteisen eli perusinsuliinin osuus on noin 40-50% vuorokauden koko-
naistarpeesta. Pitkavaikutteisia insuliinijohdoksia kayttamalla saadaan aikai-
semmin kaytossa olleisiin ihmisinsuliineihin verrattuna tasaisempi ja pidempi

vaikutus ja pistokertoja on vuorokaudessa yleensa vain yksi. Pitkavaikutteinen
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insuliini aloitetaan vastasairastuneilla noin 8-14 yksikolla. Pitkavaikutteinen in-
suliini annostellaan valmisteesta riippuen 1-2 kertaa vuorokaudessa ja an-
nosta saadetaan seuraamalla aamuverenglukoosia. Yleinen tavoite on, etta
illalla nukkumaan mennessa verenglukoosipitoisuus on saatu ateriainsuliinilla
noin 6-8 mmol/l:iin, jolloin perusinsuliini sd&detaan niin, etta glukoosipitoisuus
olisi aamulla heratessa 4-7 mmol/l. Tarvittaessa perusinsuliini voidaan jakaa
kahteen pistokertaan, jos glukoosipitoisuus suurenee iltaa kohti ja edellisen
illan perusinsuliiniannos ei nayta riittavan. (Vauhkonen & Holmstrém 2016,
359-360.)

Ateriainsuliinihoito toteutetaan nykyaan pikainsuliineilla. Pikainsuliinit ovat teh-
neet insuliinihoidosta aiempaa joustavamman. Pikainsuliinien teho paranee
annoksia suurentamalla, joten niilla pystytdédn vaikuttamaan tehokkaammin
aterian jalkeisiin veren glukoosipitoisuuksiin. Diabeetikot arvioivat aterian si-
saltaman hiilihydraattien maaran ja annostelevat pikainsuliinin aterialle aterian
yhteydessa huomioiden mahdollisen liikunnan. Pikainsuliineilla ei juurikaan ole
hantavaikutusta, joten valipaloja ei yleensad aterioiden valilla tarvita. Niiden
teho on voimakkaimmillaan 1-2 tuntia pistamisen jalkeen, joka on hyva ottaa
huomioon, mikali harrastaa raskasta liikuntaa. (Vauhkonen & Holmstrém 2016,
360.)

Aterian hiilihydraattiméaran liséksi pikainsuliinien annos maaraytyy yksilolli-
sesti myos potilaan insuliiniherkkyyden mukaan. On tarkeda huomioida ateriaa
edeltava ja sen jalkeinen liikunta, seka vuorokauden aika. Maksan glukoosin-
tuotanto on veressa suurimmillaan aamuisin, jolloin useat potilaat tarvitsevat
aamupalalle suhteellisesti enemman insuliinia, kuin muille aterioille. (Vauhko-
nen & Holmstrom 2016, 360-361.)

Eraassa tutkimuksessa selvitettiin, minkalaisia eroja hypoglykemioiden valilla
oli erilaisissa hoitomuodoissa. Vertauskohteina oli tyypin 1 diabeetikot, joilla
hoitomuotoina oli joko monipistoshoito tai jatkuva ihonalainen insuliini-infuusio,

eli insuliinipumppuhoito. (Pickup & Sutton 2008.)

Tutkimukseen valittiin potilaita, joilla oli ollut vakavia hypoglykemioita yli 10
kertaa vuodessa. Tutkimuksessa vertailtiin lopulta 61 potilasta, joista osalla ol
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insuliinipumppuhoito ja osalla monipistoshoito tyypin 1 diabeteksen hoitomuo-
tona. Tutkimuksen aikana todettiin 22 vaikeaa hypoglykemiaa ja kavi ilmi, etta
kaikilla kyseisista potilaista oli kdytdssa monipistoshoitomuoto, eli pitkavaikut-
teinen insuliini ja ateriainsuliini. Tultiin johtop&&tokseen, etta vakavien hypogly-
kemioiden maara vahenee insuliinipumppuhoitojen aikana (Pickup & Sutton
2008.)

Toisen tutkimuksen mukaan verenglukoosipitoisuusarvoissa ei ole paljoakaan
eroja, oli kaytdssa insuliinipumppuhoito vai monipistoshoito. Aikuisilla insulii-
nipumppuhoito vaikutti olevan hieman parempi hoitomuoto ja lapsilla insulii-
nipumppuhoidon katsottiin olevan huomattavasti parempi vaihtoehto. Hypogly-
kemioiden mé&ara oli jokseenkin sama molemmissa hoitomuodoissa. Molem-
pien katsottiin myds laskevan HbA1C arvoa, eli veren glukoosihemoglobiinia
pitkalla tahtaimella. (Yeh ym. 2012.)

5 YHTEISTYOKUMPPANI

Terveyskyla on verkkopalvelu, joka on kehitetty yhdesséa asiantuntijoiden ja
potilaiden kanssa. Se tarjoaa tietoa ja tukea potilaille sekéd myds tytkaluja am-
mattilaisille. Palvelun sisalla toimii niin sanottuja virtuaalitaloja, joista potilas

voi hakea tietoa erilaisiin elaméantilanteisiin ja oireisiin. (Terveyskyla 2019.)

Diabetestalo avattiin helmikuussa 2018. Diabetestalon niin sanotusta kansa-
laisosiosta |6ytyy tietoa diabeteksesta ja sen toteamisesta, seurannasta, ve-
renglukoosipitoisuuden vaihteluista ja sen vaikutuksesta vointiin, liitannaissai-
rauksista ja tietoa erilaisista elamantilanteista. Sivustolta I6ytyy myds oma-
hoito-ohjeita, tukea ja vertaistukea, tietoa sosiaaliturvasta ym. sairauteen liit-

tyvista asioista seka paljon muuta tietoa. (Terveyskylad, 2018.)
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Nykyisin on ajatuksena se, ettd potilas osallistuu aktiivisesti ja itsenaisesti
omaan hoitoonsa. Teknologian kehittyminen tuo lisda uusia menetelmia, joi-
den avulla hoitokaytdnnét muuttuvat monipuolisemmiksi. (Leino-Kilpi &Vali-
maki, 2015,15-16.)

Omapolku on Terveyskylan kehittdma digitaalinen palvelukanava. Hoitopolun
ideana on, etta vastasairastunut diabeetikko voi hakea tietoa askarruttaviin
asioihin uudesta sairaudestaan, sen hoidosta ja saada mahdollista vertaistu-
kea ympari vuorokauden. Tarkoituksena on ajatella vastasairastuneen diabee-
tikon nakdkulmasta, mité tietoa ja tyokaluja han tarvitsee kayttbonsa sairastu-
misen alkuvaiheessa. Omapolku edellyttda vahvaa tunnistautumista, joten sen
kayttd on taysin tietoturvallista. Kayttaja tarvitsee joko suomalaiset pankkitun-
nukset tai mobiilivarmenteen. Omapolun palvelut tdydentavat perinteista eri-

koissairaanhoidon vastaanottokaynteja. (Terveyskyla 2019.)

Omapolulla voi tehdéd hoito-ohjelmia, jotka auttavat terveyden kohentami-
sessa. Tiedot ovat nakyvissa vain potilaalle itselleen seka hoitavalle yksikdlle.
Ohjelmien tuottamiseen ovat osallistuneet myds potilaat elintapa- ja ravitse-
musammattilaisien lisaksi. Digihoitopolulla voi tayttaa kyselyitd, lukea potilas-
ohjeita, ottaa kaytt6on valineité terveysarvojen ja oireiden seuraamiseen seka
olla yhteydessa hoitavaan yksikkoon. Digihoitopolun aloittamista varten tarvi-
taan lahete hoitavalta yksikolta, joka liittdd potilaan hoitopolulle. (Terveyskyla
2019.)

Hoitava yksikko voi tarkastella potilaan tietoja internetin valitykselld, jos potilas
on antanut siihen luvan seka tarvittaessa myos kohdata potilaan chatin kautta
tai videovalitteisell& vastaanotolla. Parhaisiin hoitotuloksiin paastaan, kun po-
tilas on valmistautunut vastaanottokayntia varten ja yksilolliset tarpeet voidaan

omapolun avulla huomioida tarkemmin. (Terveyskyla 2019.)

Opinnaytetyon on tarkoitus tulla Diabetestalon kaytt6on, hydodynnettavaksi si-
vustojen rakentamiseen. Yhteistyotahonamme on yliopistosairaaloiden
(HYKS, KYS, OYS, TYKS, TAYS) ja Diabetesliiton diabeteshoidon moniam-
matillisista tiimeista koostuva Diabetestalon projektiryhma.
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Aloitimme suunnittelemaan opinnaytetytta talvella 2017- 2018. Yhteistytta-
homme yhteyshenkilond toimi Diabetestalon projektikoordinaattori, jonka
kanssa pidimme ensin yhteyttd sahkopostitse ja puhelimitse ja sovimme siita,

ettd opinnaytetyd Diabetestalon kanssa onnistuisi

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaé Diabetestalon Omapolun kayttajien, eli
tyypin 1 diabeetikkojen kokemuksia digitaalisen hoitopolun kayttdmisesta ja
tuen tarpeesta omahoidossa. Selvitimme Diabetestalon tyéryhmén toiveesta
myds mité mielta kayttajat olivat polun teknisesté toimivuudesta, visuaalisesta
ulkon&osta seka sivuston siséltaméan tiedon luotettavuudesta. Tutkimus tuli
Diabetestalon yllapitgjien kayttoon ja tavoitteena oli, etta tutkimusta ja sen tu-
loksia voi hyédyntaa sivuston kehittdmisessa ja tyypin 1 diabeetikoiden hoidon

ohjauksessa.

6.2 Kyselylomake ja sen suunnittelu

Paadyimme kayttamaan kyselylomaketta tutkimusvalineend, silla se mahdol-
listi meille sen, ettéd saisimme vastaukset anonyymeina. Kayttajiin ei ollut mah-
dollista saada yhteyttd muuta kautta ja haastattelut kasvokkain olisi ollut [&hes
mahdotonta toteuttaa. Tiedon kerddminen tutkimuslomakkeen avulla siis hel-

potti ty6tdmme paljon.

Kyselylomake suunniteltiin kohtuullisen pituiseksi ja ulkoasu selke&ksi, ndma
molemmat seikat ovat tarkeitd niin vastaajalle kuin vastaanottajalle. Teimme

riittdvan paljon kysymyksia, jotta saisimme muodostettua kasityksen siitd, mita
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mielta vastanneet olivat omahoitopolun kaytdsta. Tulimme kuitenkin siihen tu-
lokseen, etta kysymyksia ei saisi olla liikaa, jotta vastaajan mielenkiinto pysyy
ylla. Kysely tehtiin nimettdméana ja toteutettiin osittain strukturoituna kysymyk-
sind seka osittain avoimina kysymyksina niin, etta halutessaan vastaajat voivat
kirjoittaa vapaamuotoisesti. Strukturoitu haastattelu (lomakehaastattelu) on
formaalisin haastattelumuoto, joka vastaa kyselylomakkeen tayttamista ohja-
tusti (Eskola & Suoranta 2000, 86).

Lomakehaastattelu sopii parhaiten tybhon, jossa on tarkoitus kvantifioida ai-
neistoa tai kasitella sita tilastollisen analyysin keinoin. Lomakehaastatteluihin
siséllytetddn myos avoimia kysymyksia, jotka voidaan kasitella laadullisesti tai
maarallisesti luokittelemalla vastaukset jalkikateen. Avoimien kysymysten
maara ja vastausten laajuus maarittaa sen, voiko strukturoidun aineiston avo-
vastauksia soveltaa laadullisen analyysin tarpeisiin. (Anttila, P. 2006, 173-
314.)

Tulokset tulivat meille anonyymeind sahkodpostiosoitteeseen, jonka olimme
luoneet opinnaytetyota varten. Nain saimme kyselysta tulleen tiedon helposti
luettavaan seka esitettdvaan muotoon kayttaen esimerkiksi diagrammeja seka

kaavioita, lopuksi teimme myos yhteenvedon.

Vastaajarekisterin pitamista olisi voitu harkita, kunnes aineisto on kasitelty ja
tuhottu tdméan jalkeen, mutta tata varten pitaisi olla varma siita, ettei kyselylo-
makkeisiin sisdlly mitaadn henkilésuojan kannalta arkaluonteista aineistoa.
Vastaajille tuli vakuuttaa, etta aineistoa kaytetaan ainoastaan tutkimustarkoi-

tuksiin, kenenkaan nimet eivat tule esille. (Anttila, P. 2006.)

Kyselylomakkeessamme oli 18 kysymystd, joista puolet oli numeraalisia ja
puolet avoimia kysymyksia. Jokainen kysymys on mietitty yhdessa digitaalisen
hoitopolun tydryhman kanssa ja jokaisella on ollut mahdollisuus vaikuttaa ky-
symysten muotoiluun ja itse kysymyksiin. Tuloksissa kaydaan lapi numeraa-
listen sek& avointen kysymysten antamia tietoja sekd kuinka niita voisi hyo-

dyntaa tulevaisuudessa.
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Avoimissa kysymyksissa kasiteltiin palautetta viestitoiminnosta, etavastaan-
otosta, tiedon hyo6dyllisyytta, parannusehdotuksia, tiedon keruumenetelmia
seka kysyttiin keskimaaraista aikaa, jonka kayttaja on kerrallaan ollut kirjautu-
neena sisaan digitaalisella hoitopolulla. Numeraalisilla kysymyksilla kasiteltiin
tiedon luotettavuutta, visuaalista ilmett&, mittaustulosten tulkintaa ja hyodyntéa-

mista sekd monia muita asioita.

Olimme yhteydessa digitaalisen hoitopolun tyéryhmaan ja varmistimme, etta
kysely on liitetty jokaiselle digitaalista hoitopolkua kayttavalle. Yhteydenotois-

tamme huolimatta, kyselyymme vastasi vain 11 henkil6a.

Kyselylomakekysymyksi& oli yhteensa 18 ja ne olivat seuraavat:

1. 1ka

2. Sukupuoli (valinnainen)

3. Minka ikaisena sairastuit tyypin 1 diabetekseen?

4. Kuinka kauan aikaa oli tyypin 1 diabeteksen diagnoosin saamisesta, kun
aloitit hoitopolun kayttamisen?

5. Koitko omapolun kayttamisessa jonkin asian hankalaksi ja jos, niin minka?
6. Mika mielestasi toimi Omapolulla hyvin?

7. Mink& tiedon Omapolulla koit hyddyllisimmaksi?

8. Mita mielta olit Omapolun teknisesta toimivuudesta? helppo/vaikea

9. Tuleeko mieleesi jotakin kehitysehdotuksia Omapolun toimivuuteen liittyen?
10. Mita mielta olit omahoitopolun visuaalisesta iimeesta?

11. Koitko Omapolulta saamasi tiedon luotettavaksi?

12. Oletko hankkinut tietoa diabeteksesta muualta? Jos olet, niin mista?

13. Mit& apua sait Omapolulta diabeteksen hoitoon?

14. Mainitse 2 esimerkkia mista toivoisit lisaa tietoa? Oliko mielestasi Omapo-
lulla jotain turhaa?

15. Kaytitko viestitoimintoa? Jos kaytit, millaisessa tilanteessa? Saitko vas-
tauksen toivomassasi ajassa?

16. Kaytitkd etdvastaanottoa? Jos kaytit, millaista palautetta haluat antaa?
17. Kuinka kauan arvioisit kayttaneesi aikaa koko omapolun |lapikaymiseen?
Kuinka paljon kaytit aikaa keskimaarin yhdelld istunnolla?

18. Terveisesi meille opinnaytetyon tekijoille seka Diabetestalotydryhmalle:
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6.3 Prosessin kuvaus

Tapasimme muutaman tyoryhman jasenen kanssa 27.2.2018 keskustellak-
semme heidan kanssaan opinnaytetyon tekemisesta. Tyoryhma esitti meille
toiveensa, minkalaisesta opinnaytetydsta Diabetestalon kehittamistiimi hy6-
tyisi. Keskustelimme tuolloin projektikoordinaattorin ja diabeteshoitajan
kanssa. Puhelinyhteyden paéassa oli Diabetesliiton ylilaakari. Kerroimme ensin
heille, mita meilla oli mielessé& opinnaytetyon suhteen ja haastattelimme sitten
tydryhman jasenia. Kysyimme heiltd mista aiheesta he toivoisivat meidan te-
kevan opinnaytetyon tyypin 1 diabetekseen liittyen ja mita he haluaisivat mei-
dan painottavan. Ideana oli se, etta opinnaytetydmme jaisi tyéryhman kayttéon
ja siitd olisi heille hyotya Diabetestalon ja digiomahoitopolun kehittamisen kan-

nalta.

Ideoimme yhdessa opinnaytetyota ja tyéryhma esitti toiveensa, etta tekisimme
tutkimuksen vastasairastuneille tyypin 1 diabeetikoille suunnatusta Omapo-
lusta, jota oli juuri aloitettu pilotoida. Keskustelimme tydryhman jasenien
kanssa yhdessa ja erikseen ja kirjoitimme ylés heidan ehdotuksiaan ja toivo-
muksiaan. Diabetesliiton ylilaakarin kanssa sovimme, etta han lukee opinnay-
tetydbmme suunnitelman |api ennen sen esittamista koulun opinnaytetydsemi-
naarissa. Taman tapaamisen ja haastatteluiden tiimoilta kirjoitimme opinnay-
tetydnsuunnitelman ensimmaisen version. Paivitimme suunnitelmaa viela sen

jalkeen, kun ylilaakari oli lisannyt siihen korjausehdotuksensa.

Kun olimme esittdaneet opinnaytetyon suunnitelman koululla, haimme tutki-
muslupaa HUS:Ita. Taman saaminen viivastyi hieman, koska tietoturvalait uu-
distuivat ja jouduimme tekemé&an tutkimuslupahakemuksen uudelleen. Lupa

myonnettiin meille syyskuussa 2018.

Tyoryhman haastattelun ja keskustelun pohjalta meille selvisi, etta heidan toi-
veenaan oli se, etta tekisimme teoriaosuuden tyypin 1 diabeteksen hoidosta ja
selvittdisimme digitaalisen omahoitopolun kayttokokemuksia. Tasta meille he-
rasi idea, ettd haluaisimme haastatella jollakin tapaa myds digihoitopolun kayt-

tajia ja selvittaisimme mita mielta kayttajat olivat digihoitopolun toimivuudesta,
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laadusta ja tiedon luotettavuudesta. Tietoturvan kannalta tulimme siihen tulok-
seen, ettd kysymykset olisi parasta tehda kyselylomakemuodossa, koska olisi

hankala paasta kasvotusten haastattelemaan digihoitopolun kayttajia.

Yhteyshenkilomme ehdotti, ettda omahoitopolun diabeteshoitajat kokoaisivat
meille lopulliset vastaukset ja niista olisi poistettu vastaajien mahdolliset tun-
nistetiedot, jolloin vastaukset tulisivat meille taysin anonyymeina. Otimme yh-
teyttd kahteen diabeteshoitajaan, jotka lupasivat auttaa meita. Lopulta kysely-
lomake paatettiin kuitenkin tehdé sdhkdisena ja lomake liitettiin kayttajien oma-

hoitopolulle.

Taman jalkeen aloimme suunnitella kyselylomaketta. Teimme ensin itse poh-
jan ja muutamia kysymyksia, mita esittaisimme. Lahetimme pohjan kyselysta
projektikoordinaattorille, joka lahetti kysymykset Diabetestalon tyéryhmalai-
sille. Pyysimme, etta he voisivat halutessaan ehdottaa meille tiettyyn paiva-
maaraan asti viela muutamaa kysymysta lisaa, jos jotakin olennaista oli jaanyt
puuttumaan. Saimme muutamia todella hyvia ehdotuksia lisakysymyksiksi ky-
selylomakkeelle. Kokosimme kysymykset yhteen ja jarjestelimme kysymykset
aihepiirin mukaan jarkeviksi kokonaisuuksiksi. My6s tdhan saimme apua tyo-

ryhmalta sahkopostitse.

Kyselylomakepohja  tehtin  valmiiksi  Questback-tehtavapohjamallina
27.11.2018. Sen loivat tekemiemme kysymyksien pohjalta HUS Tietohallinnon
tyontekijat. Tydryhméan kanssa sovittiin, ettd omahoitopolkua kayttavat ammat-
tilaiset liittvat kyselyn omahoitopoluille siihen kohtaan, jossa kukin polun kayt-
taj& on menossa. Toiveena oli, etta se saadaan liitettya mahdollisimman pian
digiomahoitopolulle ja kayttajat voisivat alkaa vastaamaan kyselyymme, joka
toimi tutkimusmenetelmanamme. Vastaukset tulivat meille suoraan anonyy-
misti s&hkodpostiosoitteeseen, jonka olimme luoneet vastausten kerdamista

varten.

6.4 Tutkimusmenetelma
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Tutkimusmenetelmanéa opinnaytetydssdmme oli laadullinen eli kvalitatiivinen
menetelma. Valitsimme menetelman siita syysta, ettd saimme vastauksia vain
11 kappaletta, joten maarallista, eli kvantitatiivista menetelmaa ei olisi voinut

kayttaa luotettavasti.

Laadullinen tutkimusmenetelmd& ymmarretddn yksinkertaisesti aineiston ja
analyysin muodon kuvaukseksi ei-numeraalisesti. Laadullisia aineistoja ovat
yleensé esimerkiksi haastattelut ja havainnoinnit, kuten tutkimuksessamme.
Muita laadullisia aineistoja ovat mm. paivakirjat, omaelamankerrat, kirjeet ja
muu kirjallinen ja kuvallinen aineisto tai &adnimateriaali. Laadullisessa tutkimuk-
sessa tutkimussuunnitelma saattaa elaa tutkimuksen hankkeen mukana. Laa-
dullisessa tutkimuksessa voidaan keskittya myds hyvin pieneen maaraan ta-
pauksia ja niitd analysoidaan mahdollisimman perusteellisesti. Laatu on tutki-
muksessa tarkedmpaa kuin maara. (Eskola, J. & Suoranta, J. 2014, 13-18.)
Tutkimuksemme suunnitelma muuttui useaan otteeseen prosessin aikana.
Saimme kyselyyn vastauksia vain 11 kappaletta, joten paatimme keskittya nii-

den analysoimiseen mahdollisimman perusteellisesti.

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija joutuu jatkuvasti pohtimaan tekemiaan rat-
kaisuja ja analyyseja seka ottamaan kantaa analyysin kattavuuteen seka tyon
luotettavuuteen. Laadullisessa analyysissa tutkijan apuna on vain omat ja tut-
kijatoverin ennakko-olettamukset. Erilaiset tietokoneohjelmat, joita kaytetaan
analyysien tekemisen apuna, eivat poista ongelmaa tyon luotettavuudesta,
mutta joissakin tapauksissa ne saattavat auttaa huomioimaan aineiston paino-
pisteitd ja valttamaan turhien yksityiskohtien nostamista keskipisteeseen. (Es-
kola, J. & Suoranta, J. 2014, 209.)

Laadullisia tutkimuksia tarkastellaan usein silla ajatuksella, etté l16ytyisiko siita
jotakin, jonka voisi itsekin allekirjoittaa. Raportit saattavat olla hyvin elaman-
makuisia ja todellisuuden tuntuisia. Tutkimuksien luotettavuuden l&htékohtana
on se, etta tutkijat ovat subjektiivisia ja itsekin tutkimuksen keskeisia "tutkimus-
valineitd”. Tutkijan pohdinta ja analyysi nousevat siis laadullisessa tutkimuk-
sessa hyvin keskeiseen asemaan. Tutkijan on tarkistettava, vastaavatko ha-
nen kasityksensa ja tulkintansa niista kasityksista, joita tutkittavilla on. Itse tut-
kittavat saattavat olla sokeita kokemukselleen ja tilanteelleen. (Eskola, J. &
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Suoranta, J. 2014, 211-212.) Tyypin 1 diabetes sekad sen hoito, ettd omahoi-
don ohjaus olivat meille tuttuja aiheita. Kévimme myds digitaalista omahoito-
polkua lapi ennen tutkimuksen aloittamista. Vastaukset saatuamme, poh-
dimme ja peilasimme omia kasityksiamme ja mielikuviamme saamiemme vas-

tauksien kanssa.

Osa kyselylomakkeen kysymyksista oli numeraalisia asteikolla 1-5. Maaralli-
nen eli kvantitatiivinen tutkimusmenetelma selvittda lukumaariin ja prosentti-
osuuksiin liittyvia kysymyksia. Menetelma edellyttda yleensa riittdvan suurta
otosta, joten se ei olisi toiminut tutkimustuloksiemme analysoinnissa. Aineiston
keruu tapahtuu standardoitujen tutkimuslomakkeiden avulla, jossa kysymykset
ovat valmiiden vastausvaihtoehtojen kanssa. Kvantitatiivisen tutkimusmene-
telman avulla saadaan kartoitettua olemassa oleva tilanne, mutta ei pystyta

selvittimaan tarkemmin syita. (Heikkila, T. 2014)

6.5 Analyysimenetelma

Laadullisia tutkimuksia analysoidaan yleensa sisallén analyysikeinoin. Sisal-
t6& voidaan analysoida kolmella eri keinolla. Analyysimenetelméksemme vali-
koitui siséltolahtdinen analyysi. Muita analyysimenetelmia ovat teorialahtéinen

ja teoriaohjaava analyysimenetelméa. (Tuomi, J. & Sarajarvi, A: 2013, 91-97.)

Aineistolahtdisen laadullisen eli induktiivisen aineiston analyysi on prosessi,
joka voidaan jakaa vaiheittain. Ensin aineisto pelkistetddn, eli redusoidaan.
Sen jalkeen aineisto ryhmitell&dén, eli klusteroidaan ja lopuksi luodaan teoreet-
tisia kasitteita eli abstrahoidaan tulokset. (Tuomi, J. & Sarajarvi, A: 2013, 108.)

Olimme keranneet vastauksia kysymyksiimme kyselylomakkeen avulla. Kun
olimme saaneet vastaukset, luimme kaikki vastaukset ensin lapi useaan ker-
taan. Kavimme vastauksia lapi kysymys kysymykselta ja kirjoitimme niita auki.
Perehdyimme kysymyslomakkeiden sisaltdon ja keskustelimme yhdesséa vas-
taustuloksista ja siitd, mita vastauksista oli noussut esille. Tamén jalkeen pel-
kistimme ja tiivistimme aineistoa arvioimalla mitk& asiat olivat tutkimuksemme

kannalta kaikkein olennaisimpia. Etsimme vastauksista samankaltaisuuksia ja
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erilaisuuksia. Klusteroimme, eli ryhmittelimme aineistoa kokoamalla vastauk-
sia eri otsikoiden alle ja nimeamalla otsikot jollakin sisaltéd kuvailevalla ter-
milla. Esimerkkitaulukon avulla havainnollistamme, kuinka haimme vastauksia

toiseen tutkimuskysymykseen, joka koski kayttdjien kokemuksia omapolun

KAytoSta.

Tutkimuskysymys

Vastaukset

Pelkistetty ilmaus

Kayttajien kokemukset

omapolun kaytossa

Mikd mielestasi toimi

Omapolulla hyvin?

“Selkea lay-out, mah-
dollisuus l&hettda vies-
teja, ilmoitukset teksti-

viestilla”

“‘Omapolku on - selke-
asti tehty - séahkopostiin
ja puhelimeen tulevat
muistutukset, muistutta-
vat, ettda tekee oma-
polku tehtavid — videot”
“limoitukset tulleista
viesteista ja kannustuk-
set

tietojen tayttami-

seen. Kilisee puheli-
messa ja sahkodpostissa
riittavasti. Omien tieto-
jen tayttamien ja vas-
taaminen etenee selke-

asti

‘Hyvin saa tietoa. Voi
lopettaa opiskelun mi-

hin kohtaan vaan.”

Omapolku on selkea.

Viestiyhteys hoitajiin.

Muistutukset tehtavista
sahkopostiin ja puheli-

meen koettiin hyvina.

Polku etenee selkeéasti.

Tietoa 16ytyy hyvin.
Polkua voi kayda lapi

omaan tahtiin.
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“Yleisilme melko selkea
Sivuston loogisuus,
mabhdollisuus kirjata
asioita muistiin, interak-

tilvisuus”

“suhteellisen selkeat si-

vut”

“Vastaaminen helppoa

Tehtavat selkeita”

Yleisilme selkea.

Sivusto looginen.

Muistiinpanomahdolli-

suus ja interaktiivisuus.

Tehtaviin vastaaminen

helppoa ja selkeaa.

Oliko Omapolun toimi-
vuudessa jotakin han-

kalaa?

“‘Nykypaivana aika han-
kalaksi tehty. ei ole mo-
tivaatiota/aikaa  istua
koneella vastailla ihan
perusasioihin” limoituk-
set tekstiviestilla tulevat
aika myohaan illalla,
vaikka viesti olisi kirjoi-
tettu omapolkuun useita
tunteja  aikaisemmin.
Omalla kannettavalla
tietokoneella hanka-

lampi kayttad, koska

Kirjautuminen  pankki-
tunnuksilla avaa auto-
maattisesti  pankkitoi-
mintojen  suojauksen,
mika estaa useille netti-
sivuille, esim. omapo-

lulle paasyn”

Hankalakayttoinen.

Ei ailkaa eika motivaa-
tiota vastailla kysymyk-
siin.

lImoitukset  tekstivies-
tilla tulevat liian myo-

haan.

Kirjautuminen hankalaa
pankkitunnuksien

avulla.

Kirjautuminen voisi olla

helpompaa.

Ohjelma tuntuu kanke-
alta.
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“‘Ohjelman tuntu on va-
han kankea. Kirjautumi-
nen voisi olla helpompi.
Ohjelma onkin vasta
kehityksessa.”

Kirjautumisessa ensin
alkuun oli jotain tokki-
mista Kun on tayttanyt
jonkun kyselykentén ja
pitdisi painaa "seu-
raava" niin se parem-
min  tyrkyla "Kysely"
nappéin on tullut joita-
kin kertoja painettua.
Vililla en oikein tieda
"missa olen" mutta
ehk& se alkaa olla hen-
kilokohtainen  ominai-
suus joka koskee vahan

joka asiaa...”

“‘Onko saavutettavuus
huomioitu myds esim
nakbévammaisia ajatel-
len (varit, sivuston ra-
kenne lukuohjelmia sil-
malla pitden)? Valilla
nappuloita ja "ikkunoita”
(kuten kohdassa 3.x) oli
likaa sisdkkéin ja vaati
toistuvia,

klikkauksia

eteenpain. Lisaksi, jos

ylimaaraisia

paasta

jatti johonkin kysymyk-

seen vastaamatta,

Sivuston kaytto ei ole
viela mahdollista nako-

vammaisille.
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koska kysymysta ei heti
tullut mieleen, kysymyk-
sen sai auki, mutta sii-
hen ei voinut end& Kkir-
joittaa vastausta, jos
sen oli jo kertaalleen tal-
lettanut.”
“Tekninen toimivuus
tokki valilla Joskus ei
paassyt kirjautumaan
sisdan Sarakkeet oli se-
kaisin/sijoiteltu oudosti
Vlilla sivusto heitti ulos
ja joutui kirjautumaan

uudestaan sisaan”

“Joissain tehtavissa on-
gelmia Olisi hyva jos
vastauksia voisi muut-
taa Jotkin linkit eivat toi-

mineet”

“Tunnistautuminen voi-
taisiin luultavasti jarjes-
taa jouhevamminkin
kuin  pakkintunnuksin,

henkilokortein yms.”

Sivuston tekninen toimi-
vuus ei ollut aina hyva.

Kirjautumisen kanssa
oli ajoittain ongelmia ja
sivulle saattoi joutua kir-

jautumaan uudelleen.

Tehtavien kanssa ol
ongelmia.
Vastauksia ei saanut
jalkeenpéin muutettua.
Kaikki linkit eivat olleet
toimivia.
Tunnistautuminen jou-

hevammaksi.

Kun vastaukset oli koottu yhteen, kdvimme ne vielda uudestaan l&pi ja koko-
simme samankaltaisia vastauksia yhteen. Klusteroinnin, eli aineiston ryhmitte-
lyn jalkeen abstrahoimme vastaukset etsimalla tutkimuksen kannalta olen-
naista tietoa ja kirjoitimme niista johtopaatoksia. Johtopaatoksia tehdessamme

pyrimme ymmartamaan, mita asiat merkitsevat tutkittaville.
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7 TULOKSET

Tarkeimpid tutkimuskysymyksia oli kaksi. Ne olivat kayttajien kokemukset
omahoitopolusta seka tuen tarve diabeteksen omahoidossa.

7.1 Kayttajien kokemukset omahoitopolusta

Vastanneista kymmenen oli sitéd mieltd, ettd omahoitopolku on teknisesti toi-
miva, ainoastaan yksi vastaajista oli sitd mielta, ettei tekninen toimivuus ollut
hyva. Omabhoitopolun visuaalinen ilme oli yhden vastaajan mielestda huono,
mutta loput kymmenen vastaajaa pitivat visuaalisesta ilmeesta.

Jokainen vastaajista koki omahoitopolun helpoksi kayttaa. Vastaajat pitivat pu-
helimeen seka sahkodpostiin tulevista muistutuksista, seka viestiyhteys hoita-

jaan oli myds hyvaksi luokiteltu asia.

Kirjautuminen koettiin vaikeaksi vahvan tunnistautumisen vuoksi. Joissain ti-
lanteissa kirjautuminen ei toiminut, tai sovellus lopetti toimintansa yllattaen kir-
jauttaen kayttajan ulos. Ohjelma on myds ollut graafisesti sekava, painikkeita
on ollut liikaa ja on vaatinut ylimaaraisia klikkauksia. Joidenkin tehtavien linkit
eivat toimineet, seka vastauksia ei voitu enda muuttaa vastaamisen jalkeen.
Kaikki vastaajat olivat sita mielta, etta tieto, jonka omahoitopolulta saa on luo-

tettavaa.

7.2 Tuentarve diabeteksen omahoidossa

Hoitopolun kayttaminen on kuudella kayttajalla alkanut vuosia sairastumisen
jalkeen, kolme kayttajga on alkanut kayttam&an omahoitopolkua viikkoja

sairastumisen jalkeen.

Viisi vastaajista koki insuliinin annostelun ja perushoidon toteuttamisen han-
kalaksi, loput vastaajat kokivat insuliinin annostelun ja perushoidon
toteuttamisen suhteellisen helpoksi tai todella helpoksi. Osa vastaajista on
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kokenut insuliinin ja vaihtelevan syOmisen yhteensovittamisen hankalaksi.
Muut vastaajat ovat kokeneet insuliinin ja vaihtelevan sydmisen

yhteensovittamisen helpoksi.

Suurin osa vastaajista koki sairauspaivien hoidon hankalaksi sekd helpoksi
samaan aikaan. Kolme vastaajista kokivat sairauspaivien hoidon helpoksi.
Osa vastaajista kokivat sairauspaivien hoidon todella helpoksi ja yksi vastaa-
jista hankalaksi. Tunteiden ké&sittely numeraalisella asteikolla 1-5 jossa nu-
mero 1 oli vaikeaa ja numero 5 helppoa, oli tasaista, vastaajista yhdeksan on
vastannut numeraaliseksi arvioksi 2-4, yksi kokee sen todella helpoksi. Yksi
on jattanyt vastaamatta. Kolme vastaajista oli sita mieltd kyselyn aikana, etta
hoidossa jaksaminen on ollut hankalaa. Viisi vastaajista koki hoidossa jaksa-
misen suhteellisen hyvana. Numeraalisen arvion 4-5 antoi kaksi vastaajista,

he kokivat hoidossa jaksamisen hyvana.

Diabetestalon ja omapolun lisdksi kyselyyn vastanneet olivat hakeneet tyypin
1 diabeteksesta tietoa internetista, laédketieteellisista julkaisuista ja kirjoista,
koulusta, diabetesliiton sivuilta, kursseilta, kyselemélla diabeteshoitajilta ja
ladkareilta, diabeteslehdestd, esitteista ja omilta tyypin 1 diabetesta sairasta-

vilta perheenjaseniltaan.

Kyselyyn vastanneet kokivat omapolun hyodylliseksi ja hyvaksi lahteeksi vas-
tasairastuneelle etsia tietoa tyypin 1 diabeteksesta ja sen hoidosta. Sivustolta
|6ytynyt tieto koettiin luotettavaksi ja tietoa oli helppoa l6ytaa. Omapolulta 16y-
tynyt tieto koettiin asioiden kertaamisena, jonka moni vastanneista toi ilmi,
mutta kertaaminen oli kuitenkin hyva asia, silla vastanneet kokivat joidenkin
asioiden jo unohtuneen. Yksi vastanneista oli kirjoittanut: “No taytyy tunnustaa
ettd vahan puuduttavaa on ollut vastailla kysymyksiin, kun asiat ovat aika tut-
tuja jo vuosikymmenten ajalta. Mutta eihan tata voi ihan jokaiselle raataloida
erikseen. Ehka joskus tekoaly kysyy tusinan verran kysymyksia, tekee analyy-
sin asiakkaan/potilaan/potilakkaan tiedon tasosta ja tarjoilee sitten jonkun lisa-
kysymyssetin. Tai ehka joskus ilmestyy eteen kysymys: "Mita haluaisit tietda
tai ymmarta paremmin?" ja siihen vastaamalla sitten paastaisiin perehtymaéan
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juuri sen aihepiirin asioihin” Hoitosuunnitelman tekemistd, alkoholin vaiku-
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tusta verenglukoosipitoisuusarvoihin, tyypin 1 diabeteksen hoitoon liittyvaa tie-
toa ja esimerkiksi myds hiilihydraattien laskemiseen liittyvaa ohjetta pidettiin
myo6s hyodyllisena asiana. Monet pitivat myos viestitoimintoa ja etédvastaanot-
tomahdollisuutta hyvana asiana. Viesteihin saattoi kuitenkin saada vastauksen
vasta muutaman paivan paasta viestin lahettdmisesta, joten viestitse ei voinut

omapolun kautta esittaa mitdan akuutteja kysymyksia.

7.3 Kehitysehdotukset

Omahoitopolun kayttajiltd kysyttiin kehitysehdotuksia omahoitopolun kehitta-
misté varten ja saimme hyvia vastauksia. Yksi kehitysehdotus liittyi omahoito-
polulla tuleviin kysymyksiin kayttajan mukaan raataldidyksi alkukyselyn avulla,
tai antamalla aloituskysymyksen “mita haluaisit tietda tai ymmartaa parem-

min?”.

Kysymyksiin vastaamista ei voinut jatkaa enaa tallentamisen jalkeen ja kaytta-
jat toivoivat valitallennusmahdollisuutta. Kehitysehdotukset liittyivat myos
omabhoitopolulle tunnistautumisen helpottamiseen, seka glukoosiarvojen lataa-
minen osaksi samaa kayttajakokemusta. Kayttajat toivoivat myoés mobiilinaky-
man parantamista glukoosiarvojen kirjaamiseen seka yleisesti mobiilikayton

toimivuuteen tai mobiiliaplikaatiota.

Yksi kayttajista toi ilmi huolensa ndkdvammaisten huomiointiin hoitopolulla, ku-
ten varien ja sivuston rakenne lukuohjelmia varten. Kayttgjat toivat myos esille,
kuinka kohdassa 3.x, tuli ylim&araisia ikkunoita ja klikkausia, ennen kuin oma-

hoitopolulla paasi eteenpain.

7.4 Vastanneiden taustatiedot
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VASTANNEIDEN IKAJAKAUMA,

Kuvio 1: Vastanneiden ikdjakauma

Vastanneiden ikdjakauma oli laaja. Suurin osa vastanneista oli 31-40-vuotiaita,
sen jalkeen eniten vastanneita oli 21-30-vuotiaat, 41-50-vuotiaat, seka 51-60-
vuotiaat. Sukupuolijakaumaltaan miehet olivat aktiivisempia vastaamaan ky-

selyyn kuin naiset ja yksi ei halunnut kertoa sukupuoltaan.

SAIRASTUMISIKA

Kuvio 2: Vastanneiden sairastumisika

Kyselyyn vastanneista kolme on sairastunut diabetekseen alle kymmenen

vuotiaana ja loput ennen 50 ik&vuotta.

8 POHDINTA
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Teimme opinnaytetyon yhteistydssa Terveyskyla.fi:n Diabetestalo-tydéryhman
kanssa. Opinnaytetyd tuli Diabetestalon kayttoon ja tyon tarkoituksena on ke-
hittdd ja parantaa Diabetestalo -sivustoa sekd Omapolkua jatkossa kyselyyn
vastanneiden Omapolun -kayttdjien vastauksien perusteella. Mielestamme on
hienoa, ettd olemme paasseet olemaan mukana tassa projektissa, joka on ke-
hittdnyt vastasairastuneille tyypin 1 diabeetikoille uuden kanavan etsia tietoa
sairaudestaan ja pitamaan yhteytta hoitopaikkaansa. Internetissa paljon erilai-
sia terveyden yllapitamiseen tarkoitettuja sovelluksia, joiden tiedon luotetta-
vuudesta ei voida olla taysin varmoja. On siis erittdin tarkeada, etta vastasai-
rastunut voi Ioytaa nayttdon perustuvaa tietoa Diabetestalon sivuilta ja luottaa

tahan tietoon.

Saimme arvokasta apua ja tietoa Diabetestalon henkilokunnalta opinnéytetydn
tekemisen kanssa. Omapolku on tarkoitettu erityisesti tyypin 1 diabeetikoille.
Omapolku otettiin kayttéon vuonna 2018 ja alkuvaiheessa polun kayttajiksi li-
sattiin myos tyypin 1 diabeetikoita, jotka olivat sairastuneet jo useita vuosia
sitten. Tutkimustulokset olisivat saattaneet olla hyvinkin erilaisia, jos kaikki
omapolun kayttajat olisivat olleet vastasairastuneita tyypin 1 diabeetikoita. Kui-
tenkin tulimme siihen tulokseen, ettd vuosia sairastaneilta saadut vastaukset
olivat todella arvokkaita. Naista vastauksista kavi parhaiten ilmi, mik& tieto on
erityisen tarkeaa ja olennaista, kun etsii tietoa tyypin 1 diabeteksen omahoi-

dosta.

9 JOHTOPAATOKSET

Tekemamme tutkimuksen perusteella voidaan paatelld, etta digitaalinen oma-
hoitopolku koettiin hyvana keinona etsia tietoa tyypin 1 diabeteksesta ja sen
omahoidosta. Suurin osa vastaajista oli tyytyvaisia omapolun kayttoon ja koki-

vat sen kayton helpoksi. Sivustolta saatu tieto koettiin luotettavana, loogisena
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ja monipuolisena. Tekniseen toteutukseen ja sivuston toimivuuteen seka si-
vuston visuaaliseen iimeeseen eivat kaikki vastanneista olleet taysin tyytyvai-

sid. Suurimmaksi osaksi palaute oli kuitenkin positiivista.

Kyselyyn vastanneet olivat kaikki 20-60 -vuotiaita aikuisia, jotka olivat sairas-
tuneet jossakin elaman vaiheessa tyypin 1 diabetekseen. Suurin osa vastan-
neista oli sairastanut tyypin 1 diabetesta jo vuosia. Suurin 0sa vastanneista
koki omahoitopolun kaymisen tuttujen asioiden toistamisena, mutta olivat kui-
tenkin erittain tyytyvaisia asioiden kertaamiseen. Tastéa voidaan paatella, etta
potilasohjaus on hyvin tarkeaa tyypin 1 diabeteksessa. Sen hoidossa kuitenkin
korostuu potilaan oma motivaatio, jota vaaditaan, jotta potilas jaksaa hakea
itse aktiivisesti tietoa hoitajan ohjaamisen lisdksi. Omahoitopolku ei kuitenkaan

korvaa perinteisia hoitajavastaanottoja, vaan toimii sen rinnalla.

Vastaajat kokivat omapolun melko helppokayttdiseksi ja hyvana asiana pidet-
tiin sahkopostiin sekd puhelimeen tulevia muistutuksia. My6s viestiyhteytta
hoitajaan pidettiin positiivisena asiana. Tosin todettiin, etta kiireellisisséa asi-
oissa tdma ei toiminut, silla hoitajan vastaus saattoi tulla usean paivan vii-
veella. Tata ei kuitenkaan koettu suureksi ongelmaksi, joka voi tosin johtua
siitd, etta suurin osa vastanneista oli sairastanut diabetesta jo useita vuosia ja

tiesivat, mihin olla yhteydessa akuuteissa ongelmissa.

Omapolulle kirjautuminen vaatii vahvaa tunnistautumista, eli pankkitunnuksia
tai mobiilivarmennetta, silla sivustolla kasitellaan arkaluontoisia potilastietoja.
Useat vastanneet kokivat taman hieman hankalaksi ja toivoivat, etta sivustolle
kirjautuminen olisi tehty helpommaksi. Osa vastanneista kertoi, etta ajoittain

kirjautuminen ei onnistunut lainkaan.

Sivuston tekninen toimivuus koettiin heikoimmaksi lenkiksi omapolun kay-
tossa. Kyselyyn vastanneet kertoivat, etta joihinkin kyselyihin vastattuaan si-
vusto saattoi heittda eri kohtaan, missa omapolkua oli menossa ja oikean koh-
dan joutui etsimdan uudelleen. Negatiivisena asiana pidettiin myds sita, etta
omapolulla ei padssyt palaamaan takaisin jo lapikaytyyn asiaan ja vastaamaan

uudelleen, mikali vastaus tuli mieleen myéhemmin.
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OpinnaytetyOn teoriaosuutta kirjottaessamme ja kyselyvastauksia analysoita-
essa huomasimme, etté tyypin 1 diabeteksen hoidossa korostuu hyvin voimak-
kaasti sairaanhoitajan antama hoidon ohjaus. Hoitajan antama tuki ja ohjaus
jatkuu lapi elaman, eika paaty pelkk&an vastasairastuneen tyypin 1 diabeeti-
kon alkuohjaukseen. Seurantakaynnit hoitajan vastaanotolla auttavat normaa-
lin arjen hallinnassa seka elaméan muuttuvissa tilanteissa. Kuitenkin tulimme
siihen tulokseen, ettd on ensiarvoisen tarkeaa, etta tyypin 1 diabetesta sairas-
tava henkild on motivoitunut hoitoonsa ja terveisiin elamantapoihin. Omatoimi-
nen tiedonhaku ja sairauden hoitoon liittyvien asioiden ymmartaminen on tar-
kedd. Naissa asioissa digitaalinen omahoitopolku on suureksi avuksi arjessa,

mutta se ei kuitenkaan korvaa perinteisia hoitajavastaanottoja.

9.1 Ammatillinen kasvu

Ammattipatevyysdirektiivin mukaan sairaanhoitajan ammatti perustuu yhdek-
saan osa-alueeseen, joita kaytetaan opetussuunnitelman laatimisessa. Nama
osa-alueet ovat: asiakaslahtoisyys, hoitotydn eettisyys ja ammatillisuus, johta-
minen ja yrittdjyys, sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaymparisto, kliininen
hoitotyd, nayttdon perustuva toiminta ja paatoksenteko, ohjaus- ja opetus-
osaaminen, terveyden- ja toimintakyvyn edistaminen ja sosiaali- ja terveyspal-

velujen laatu ja turvallisuus. (Eriksson, Korhonen, Merasto & Moisio 2015, 8.)

Ammatillinen kasvu maaritellaan yksilollisena prosessina, jonka jokainen sai-
raanhoitaja kay lapi opinnon alkuvaiheista asiantuntijaksi. Ammatillisen kas-
vun prosessiin sisaltyy ammattietiikan omaksuminen sekd oman ammatti-iden-
titeetin syntyminen. Ammatti-identiteetti vahvistuu jatkuvasti elinikaisen oppi-
misen my6té. Opitut asiat kehittyvat ammatillisuudeksi tyota tehdessa ja vaatii
jatkuvaa oman osaamisen kehittamista ja oman ammatillisuuden kriittista ref-
lektointia. Ammatillisuus pitaa sisallaan kyvyn tunnistaa ongelmia ja kyvyn rat-
kaista niitd. Hyva tydnohjaus tukee ammatillista kasvua, silla se auttaa tarkas-
telemaan omaa tydskentelya ja tukee uuden oppimisessa. (Etelapelto & Va-
hasantanen, 2006)
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Tutkimuksen tekeminen oli mielestamme tarke&a osa oppimisprosessia ja am-
matillista kasvua. Opinnaytetyota tehdessdmme konkretisoitui se, kuinka opit-
tua tietoa voidaan syventaa kaytantéon. Myds oman ja muiden toiminnan ref-
lektoinnin tarkeys korostui suunnitelmaa tehdesséa. Tulemme molemmat tyos-
kentelemaan diabetesta sairastavien parissa, ja ohjaamaan heita tulevaisuu-

dessa viela enemman digihoitopolkujen avulla.

Prosessina opinnaytetydn teko oli melko pitkakestoinen ja on vaatinut paljon
suunnittelua seka karsivallisyytta. Ammatilliseen kasvuun kuuluu olennaisesti
halu kehittdéd omaa ammattitaitoaan. Olemme onnekkaita, ettd aihe on ollut
melkein opintojen alusta saakka selvilla, sitd on ollut helppo tydstaa aina, kun
muilta opinnoilta on aikaa liiennyt. Tydnjako sujui mielestimme tasapuolisesti

ja saimme paljon tukea ja kannustusta toisiltamme.

9.2 Luotettavuus ja eettisyys

Kun opinnaytetyon suunnitelma oli valmis, oli tavoitteenamme saada vahin-
taan 20 vastausta tekemadamme kyselyyn. Kyselyyn vastanneiden maara jai
kuitenkin vain 11 henkil6on. Tutkimuksen tuloksia on tasta syysta tarkasteltava
kriittisesti siitd nakokulmasta, etté se ei todellisuudessa vastaa kaikkien oma-
polun kayttajien mielipidettd omapolun kaytésta. Laadun arvioimisessa onkin
tarkeda ottaa huomioon harhan riskin arviointi. Harhasta voi seurata tulosten
yli- tai aliarviointia, joka saattaa olla laajuudeltaan jopa huomattavaa. Yksittai-
sessa tutkimuksessa harhan mahdollisuutta on jopa mahdotonta arvioida, jo-
ten pelkka harhan mahdollisuuden arvioiminen on usein perustellumpaa. (Hoi-

totyon tutkimussaatio 2019)

Sairaanhoitajaliiton mukaan sairaanhoitajan tehtavana on vaeston terveyden
edistaminen ja yllapitaminen, sairauksien ehkaiseminen seka karsimyksen lie-
vittaminen. Sairaanhoitaja antaa terveytta koskevaa tietoa vaestolle ja lisda
ihmisten kykyja hoitaa itseaan. Naitd eettisia ohjeita olemme pyrkineet noudat-
tamaan tata tutkimusta tehdessa ja ne sailyvat varmasti mielessa myds am-

mattiin valmistumisen jalkeen itse sairaanhoitajan ty0ssa.
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Aukotonta sdanngdstoa eettisiin kysymyksiin ei ole olemassa ja tutkijan on teh-
tava ratkaisut itse. Eettisid ongelmakohtia voivat olla mm. tutkimuslupaan liit-
tyvéat kysymykset, silla lupa tulee saada seka viranomaisilta, etta tutkittavilta.
(Eskola, J. & Suoranta, J. 2014. 52) Tutkimuslupa opinnaytetydhdmme haettiin
asianmukaisesti HUS Tietohallinnolta ja tutkittaville tutkimukseen osallistumi-

nen oli taysin vapaaehtoista.

Tutkimuksessa on noudatettava erityista huolellisuutta kasiteltdessa henkil6d
koskevia arkaluonteisia tietoja. Arkaluonteisia tietoja ovat ne tiedot, jotka ku-
vaavat tai on tarkoitettu kuvaamaan rotua tai etnista alkuperaa, henkilén yh-
teiskunnallista, poliittista tai uskonnollista vakaumusta tai ammattiliittoon kuu-
lumista, rikollista tekoa, rangaistusta tai muuta rikoksen seuraamusta, henki-
|6n terveydentilaa, sairautta tai vammaisuutta taikka haneen kohdistuneita hoi-
totoimenpiteita tai niihin verrattavia toimia, henkilén seksuaalista suuntautu-
mista tai kayttaytymistd, ja henkilon sosiaalihuollon tarvetta tai hanen saami-
aan sosiaalihuollon palveluja, tukitoimia ja muita sosiaalihuollon etuuksia.
(Kuula, A. 2006.)

EU:n yleinen tietosuoja-asetus, 2016/679 (engl. General Data Protection Re-
gulation, GDPR) on Euroopan parlamentin, Euroopan unionin neuvoston ja
Euroopan komission yhteinen pyrkimys yhtendistaa tietosuojaa koskeva lain-
saadanto kaikkien Euroopan unionin jasenmaiden kesken. EU:n sisdisen saa-
telyn lisaksi se koskee myds tahoja, jotka tallentavat EU:ssa asuvien henkildi-
den henkildtietoja Euroopan unionin ulkopuolelle. Yleisen tietosuoja-asetuk-
sen tarkoituksena on ensisijaisesti vahvistaa EU:ssa asuvien henkildiden oi-
keuksia omiin henkildtietoihinsa seka yksinkertaistaa saantely-ymparistoa niin,
ettd sekd EU:n sisdinen etta kansainvalinen liiketoiminta helpottuu. (EU-lex,
2016.)

Opinnaytety6 on eettisesti hyvaksyttava ja luotettava, jos se on suoritettu hy-
vien tieteellisten kaytantdjen vaatimalla tasolla. Hyvassa tieteellisessa tutki-
muksessa tulisi kiinnittdd huomiota siihen, etta tutkimus on tehty rehellisesti,
huolellisesti ja tarkasti. Etenkin tutkimusten tallentamisessa, esittdmisessa ja

tulosten arvioinnissa nama toimintatavat ovat tarkeitd ja niista koostuu hyva
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tieteellinen tutkimus. Opinnaytetydssa sovelletaan hyvan tieteellisen tutkimuk-
sen kriteereita kuten avoimuutta ja vastuullisuutta tutkimustulosten julkaisuvai-
heessa. (Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepailtyjen kasitteleminen

suomessa 2012, 6.)

Opinnaytetyon jokaisessa vaiheessa tulisi valttaa eparehellisyytta. Toisten tut-
kimustyota tai tekstia ei saisi plagioida eli luvattomasti lainata. Tama patee
myos tutkimustuloksiin seké ideoihin. Tekstia tai ideaa voi lainata, mutta se
tulisi merkitd asianmukaisilla lahdemerkinnoilla. (Hirsjarvi ym 2013, 25-26.)

Eettisia ongelmia voi liittyd myds tutkimusaineiston keruuseen ja siihen, miten
tutkija vaikuttaa tutkimusyhteis66n. Myds tutkimuksesta tiedottaminen tutkitta-
ville voi olla eettisesti ongelmallista. (Eskola, J. & Suoranta, J. 2014 52-53.)

Haimme opinnaytetyota varten tutkimusluvan HUS Tietohallinnolta. Tutkimus-
lupaa varten lahetimme opinnaytetyon suunnitelman, jossa olimme kertoneet
tutkimuksen tarkoituksesta. Allekirjoitimme my6s salassapitosopimukset.
Olimme koko opinnaytetydprosessin ajan yhteistydssa eri yliopistosairaaloi-
den diabeteshoitajien seka muun Diabetestalon henkildstén kanssa. Teimme
my0s tutkittaville potilaille tiedotteen, jossa kerrottiin tutkimukseen osallistumi-
sen olevan vapaaehtoista ja vastaukset tulivat meille niin, ettd emme missaan

vaiheessa paasseet kasiksi tutkittavien henkilétietoihin.
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LIITE 1. Kyselylomakekysymykset

1. Ika

2. Sukupuoli (valinnainen)

3. Minka ikaisena sairastuit tyypin 1 diabetekseen?

4. Kuinka kauan aikaa oli tyypin 1 diabeteksen diagnoosin saamisesta, kun
aloitit hoitopolun kayttamisen?

5. Koitko omapolun kayttamisessé jonkin asian hankalaksi ja jos, niin mink&a?
6. Mik&a mielestéasi toimi Omapolulla hyvin?

7. Minka tiedon Omapolulla koit hyddyllisimmaksi?

8. Mita mielta olit Omapolun teknisesta toimivuudesta? helppo/vaikea

9. Tuleeko mieleesi jotakin kehitysehdotuksia Omapolun toimivuuteen liittyen?
10. Mita mielta olit omahoitopolun visuaalisesta iimeesta?

11. Koitko Omapolulta saamasi tiedon luotettavaksi?

12. Oletko hankkinut tietoa diabeteksesta muualta? Jos olet, niin mista?

13. Mitéa apua sait Omapolulta diabeteksen hoitoon?

14. Mainitse 2 esimerkkia mista toivoisit lisda tietoa? Oliko mielestasi Omapo-
lulla jotain turhaa?

15. Kaytitko viestitoimintoa? Jos kaytit, millaisessa tilanteessa? Saitko vas-
tauksen toivomassasi ajassa?

16. Kaytitkd etavastaanottoa? Jos kaytit, millaista palautetta haluat antaa?
17. Kuinka kauan arvioisit kayttaneesi aikaa koko omapolun lapikdymiseen?
Kuinka paljon kaytit aikaa keskimaarin yhdelld istunnolla?

18. Terveisesi meille opinnaytetyon tekijoille seka Diabetestalotydryhmalle:



