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Pitk&aikaissairaudessa sekd lapsi ettd vanhemmat tarvitsevat riittavasti
voimavaroja, turvallisen arjen jatkumiseen. Diabetes on yksi tallainen koko
perheeseen vaikuttava sairaus, silld muuntautuvia tekijoitd hoidon onnistumiselle
on useita. T&ssd opinndytetydssd haluttiin antaa &ani tyypin 1 diabeetikoiden
vanhemmille, koska heiddn osallisuutensa on hoidon onnistumiselle varsinkin
pienemman lapsen kohdalla ratkaisevaa. Tdméan vuoksi vanhempien mietteitd
hoidon haasteista seka toiveita voimavarojensa vahvistamiseksi on erittdin tarkeaa
kuunnella, silla se edesauttaa entistd vahvemman tukiosaamisen kehittdmista
omalle lapselleen.”

Toteutuksena kaytettiin laadullista eli kvalitatiivista tutkimusta. Kysymyksia
opinnéytetydssa kaytettyyn e- lomakkeeseen kertyi kaikkineen 18 kappaletta, ja
niistd suurin osa oli avoimia kysymyksid. Tavoitteena oli saada vastauksia
mahdollisimman  eri-ikéisten diabeetikoiden vanhemmilta, joka myds
tutkimuksessa toteutui. Sen myo6té tavoitteeksi asetettiin vertailla, muuntautuvatko
vanhempien ajatukset diabeetikon kasvun ja Kkehityksen mukana, ja jos
muuntautuvat, niin miltd osin muutoksia tapahtuu.

Lyhyesti koostaen voidaan todeta, kuinka samankaltaisten haasteiden valossa
vanhemmat diabetesarkeaan taittavat. Pientenkin diabeetikoiden vanhemmat
pohtivat jo pikkudiabeetikkonsa itsendistymistda ja isompien diabeetikoiden
vanhemmat yhtélailla tarkistusmittaavat lapsensa yollisia verensokeriarvoja.
Vanhempien jaksamista edesauttaa oman lapsen motivoituminen diabeteksen
hoitamiseen. Oman lapsen voidessa hyvin, myds vanhempi jaksaa paremmin.
Surullista on, ettd suurin osa vanhemmista (kyselyyn osallistui 54 vanhempaa)
arvioi  kuitenkin  jaksamiskysymyksensa huonoiksi. Myos se, ettd o0sa
vanhemmista ei osannut nimetd lapselleen tai itselleen yhtdk&an voimavaroja
lisddvaa tekijad, on aina pohtimisen ja pyséhtymisen paikka.

Avainsanat tyypin 1 diabetes, diabeetikkolapsi, diabeetikkonuori, vanhemmuuden
roolit, hoitovasymys, voimavarat
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In case of a long-term illness, both the child and the parents need sufficient
resources for continuing a safe everyday life. Diabetes is a disease that affects the
whole family because there are several variable factors for the success of the
treatment. The aim of this bachelor’s thesis was to give a voice to the parents of
the child with type 1 diabetes, as their involvement is crucial for the success of the
treatment especially in the case of a younger child. For this reason, it is very
important to listen to parents’ thoughts about the challenges of care and their
wishes for strengthening their resources, as this will promote the development of
stronger support skills for their own children.

This research was qualitative. There were 18 questions in the e-questionnaire used
in this bachelor’s thesis. Most of them were open-ended questions. The goal was
to get responses from the parents of children at different ages with diabetes, which
was also realised in the study. The aim was to compare if the parents” thoughts
change when the child with diabetes grows and develops and if some changes in
thoughts occur, the aim was to find out what kind of changes there are.

The results show how the parents of a child with diabetes encounter similar
challenges in their everyday lives. Even the parents of small children with
diabetes are already thinking about the independence of their child, and the
parents of older children with diabetes similarly measure their child’s night-time
blood sugar level. Parents’ coping is promoted by their own child’s motivation to
treat diabetes. When one’s own child is doing well, the parent will also cope
better. It is sad, however, that the majority of parents (54 parents participated in
the survey) considered their level of coping to be poor. The fact that some parents
were unable to name any factor increasing their resources for their child or
themselves is also always a reason to reflect over the situation.

Keywords, type 1 diabetes, diabetic child, diabetic adolescent, parenting roles,
compassion fatigue, resources
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1. JOHDANTO

Tyypin 1 diabetekseen liittyvista lukuisista ja laajoista opinnaytetdiden kirjosta on
ollut erittain mielenkiintoista tutustua erilaisiin lahestymistapoihin, joita aiheeseen
liittyen on tehty. Alun perin oma Kkiinnostukseni diabetekseen ja siita
kirjoittamiseen on l&htenyt oman lapseni seitsemédn vuotiaana alkaneesta
diabetesmatkasta, jonka alkutaipaleelta on vierdahtanyt tdhén pdivaan mennessa jo
reilut 14 vuotta. Matka pikkudiabeetikosta itsendistymiskuvioiden kautta
aikuistumiseen on pitanyt sisélladn paljon yhdessa koettuja ja elettyja vaiheita.
Aluksi kiinnostuin erityisesti tutkimuksesta, joka kasittelisi diabeetikkolapsen ja
vanhempiensa saamia kokemuksia koulumaailmasta, ennen kaikkea yhteistyon
sujuvuuteen liittyen. Huomasin kuitenkin siihen liittyvié t6ita olevan sen verran jo

tehtynd, ettd paatin vaihtaa oman tyoni lahestymissuuntaa.

Oman kokemukseni mukaan vanhempien tuntemuksista lapsensa diabetekseen
liittyen on tehty tutkimuksia véahdisemmin. T&méan wvuoksi itse asetin
opinndytetyolleni tavoitteen, jossa eri- ikdisten diabeetikoiden vanhempia
kuulemalla voitaisiin saada tutkittua tietoa siitd, milld tavoin vanhempien
ajatukset  huolenaiheista ja voimavaroista mahdollisesti muuntautuvat
diabeetikkolapsensa kasvun myo6td. Samalla se toisi tietoa sen suhteen, kuinka
saadut vastaukset heijastuvat paitsi eri- ikéisten diabeetikkolasten vanhempien
ajatuksiin, myos erilaisissa elaméntilanteissa olevien pitkéaikaissairaiden lasten/

nuorten voimavaroihin seka haasteisiin, nimenomaan vanhempiensa arvioimana.

Toiveeksi asetettiin saada vanhemmilta mietteitd mahdollisimman pitkélta
aikavélilta lapsensa  diabeteskasvuun liittyen, aina  varhaislapsuuden
kehityskaaresta nuoruuteen seka vield aikuisuuteenkin saakka.

Kyselyn tavoitteena oli samalla muodostaa “’sivutuotteena” vanhempien
kokemuksista jonkinlaista kuvaa siitd, onko sairaudenmatkan kestolla (tuore
diagnoosi peilattuna kokemukseen) vaikutusta vanhempien antamiin arvioihin
lapsensa pitkdaikaissairaudesta. Lisaksi vanhempien toivottiin erikseen omien
voimavarapohdintojensa myo6td tuottavan ajatusta myds siitd, millaisista
voimavaratekijoistd arvioisivat diabeetikkolapsensa hyotyvan ja voimaantuvan

juuri sen hetkisessa elaméntilanteessaan.



Diabetes vanhempien silmin, on vanhempien &ani ja katseen suuntaus oman
diabeetikkolapsensa sekd vanhemman itsensé hyvinvoinnista eld4 perheen arkea
pitk&aikaissairauden kanssa. Diabetes vanhempien silmin on samalla myos
vanhemman oman &&nen kuuluviin saamista mahdollisten toiveidensa, pelkojensa
sekd jaksamisensa suhteen. Tama toivottavasti myotavaikuttaisi samalla
pohtimaan, voitaisiinko entistakin paremmin huomioida my6s vanhempien
jaksaminen ja tuki muuntautuen, pikkulapsivaiheen diabetesarjesta kouluikaan ja
murrosian vuosiin, sekd myos kohti aikuisuutta ja diabeetikkolapsen omaa
itsendistymistd. Paitsi ettd on hyvin tarkedd kuulla vanhempaa lapsensa
pitkaaikaissairaudessa, on ddrettobmén tarkead myods se, ettd vanhempi osaisi
riittdvasti pysahtyd oman lapsensa jaksamiskysymysten darelle.

Vanhemman &&ni on myds &ani koko perheen hyvinvoinnin puolesta. Vanhemman
oma jaksaminen on erittdin isossa roolissa lapsen hyvan hoitotasapainon
mahdollistamiseksi, etenkin pikkudiabeetikoille, mutta my6s ehdottomasti
isommille diabeetikoille moni- ilmeisen sekd elamanmittaisen diabetesmatkansa

tukena ja turvana.



2. DIABETES

Diabetes on tiiviisti maaritellen tila, jossa veren sokeripitoisuus kasvaa liian
suureksi. Tamén myo6td verensokeriarvot nousevat litkaa ja insuliinia tarvitaan

avuksi tilanteen korjaamiseen. (ks. luvut 2.3.1 ja 2.3.2) (Hamaél&inen 2019, 16.)

Diabetesta on kahta péaatyyppia. Lapsilla padsaantoisesti todettu tyypin 1 diabetes
sekd yleensd myohaisemmalla iall4 todettava tyypin 2 diabetes, joka puolestaan
on lapsilla ja nuorilla harvinainen. Tyypin 1 diabeteksessa insuliinin eritys loppuu
kokonaan, mutta tyypin 2 diabeteksessa elimiston oman insuliinin tuotanto on
loppumisen sijaan heikentynyt, ja sita erittyy tarpeeseen néhden liian vahan.
(Hamaldinen 2019, 16.)

Tyypin 1 diabetes on autoimmuunisairaus, jossa edelleen toistaiseksi
tuntemattomasta syysté elimisto aloittaa hyokkayksen haiman insuliinia tuottavia
beetasoluja vastaan. (Hamaéldinen 2019, 16.) Insuliinin merkitys elimistolle on
kuitenkin vélttdmaton. Se on elaméa yllapitava elimiston hormoni, jonka térkein
tehtdvd on s&adelld energia aineenvaihduntaa sek& sokeritasapainoa. llman
insuliinia keho ei saa tarpeeksi energiaa, silla elimistd ei pysty hyddyntaméaan
riittdvasti ravintoa. Lisdksi keho tarvitsee insuliinia myds rasvakudoksen ja
proteiinien  sekd lihasten ja maksan varastosokerin  (glykogeenin)

muodostamiseen. (H&mél&inen 2019, 17.)

Diabeteksen oireiden ilmaantuessa on insuliinia tuottavista soluista jaljella enda
arviolta korkeintaan 20 %, lopettaen insuliinin erityksen ajan mittaan kokonaan.
Insuliinin puute korvataan pistos- tai pumppuhoidolla. (ks. luvut 2.3.1 ja 2.3.2)
(Hamaélainen 2019, 16.)

2.1 Diabetes lapsella

Suomessa on maailman korkein lapsuusidan diabeteksen ilmaantuvuus,
viisinkertaistaen siihen sairastuneiden lasten maaran 1950-luvulta lahtien. Syita
tdhan ei edelleenk&én tiedetd. Vuoden 2006 jalkeen ilmaantuvuus on kuitenkin
lakannut kasvuaan, mutta edelleen vuosittain diabetekseen sairastuu meilld 550
alle 15-vuotiasta lasta. Suomessa lasten diabetes on toiseksi yleisin

pitkdaikaissairaus, heti lapsuusian astman jélkeen. (Rajantie ym. 2016, 370.)



2.2 Diagnoosi ja oireet

Diabeteksen oireet lapsuus- ja nuoruusiéssa ilmaantuvat yleensa hyvin nopeasti ja
rajuina, oikeastaan sitd nopeammin, mitd nuoremmasta lapsesta on Kkyse.
Useimmissa tapauksissa diagnoosi on selva ja lapsi tai nuori ohjataan viipymaétta
hoitoon yksikkéon, jossa on kokemusta lasten ja nuorten diabeteksen hoidosta.
Usein vanhemmat voivat ajatella diabeteksen mahdollisuutta, mutta eivéat
valttamatta tuo lapsesta esitietoja antaessaan olennaisia asioita esiin tai sitten
vanhemmille itselleen, ja myods jopa terveydenhuollon ammattilaiselle voi tulla

mieleen muita selittdvié tekijoita lapsen tilanteesta. (Rajantie ym. 2016, 373.)

Insuliinin puutoksesta johtuvat diabeteksen oireet aiheuttavat sairastuneelle
ensisijaisesti hyperglykemian eli korkean verensokerin, jonka tyyppioireita ovat
lisdantynyt virtsaaminen ja juominen, vésymys sek& painonlasku. Toisinaan
sekundaarinen yokastelu voi myds liittyd asiaan. Mydhemmassé tilanteessa
oireina voivat olla lisaksi oksentelu ja vatsakipu, elimistdn kuivuminen,
hypovoleeminen sokki, tajunnan tason alentuminen sek& tihentynyt hengitys
(kussmaulin hengitys). (Rajantie ym. 2016, 373) Télloin tihealld sahaavalla
hengittamisella elimistd pyrkii vahentamaan hiilidioksidin ja hiilihapon maéaraa,
joka on kertynyt elimistoon pitkdan jatkuneiden korkeiden verensokereiden
johdosta. Tila on valitontd hoitoa vaativa ketoasidoosi eli happomyrkytys.
(Duodecim terveyskirjasto 2019 a.)

Ketoasidoosia esiintyy suomalaisilla alle 15- wvuotiailla lapsilla diabeteksen
diagnoosihetkelld noin 19% ja vaikea ketoasidoosi voidaan todeta noin neljalla
prosentilla. (Rajantie ym. 2016, 373.)

2.3 Diabeteksen hoito

Diabetes on kaikkineen hyvin yksilollinen sairaus, joten sen hoito muokataan
my0s yksilollisesti. (Haméalainen 2019, 24.) Diabeteksen hoito on ehdottomasti
ryhméty6td. Lapsen ja perheen tukena on erikoissairaanhoidon diabetestiimi,
johon Kkuuluvat diabetekseen perehtynyt lastenldékari, diabeteshoitaja, sek&
tarpeen mukaan ravitsemusterapeutti. Edelld olevien lisdksi asiantuntijoina
voidaan hyoddyntdad myos esimerkiksi kuntoutusohjaajaa, psykologia, psykiatria

sekd tarvittaessa sosiaalityontekijan neuvoja. Pysyvien hoitosuhteiden
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mahdollisuus ja niiden antama tuki edesauttavat kokonaisvaltaisen hoidon

onnistumista. (Hamaldinen 2019, 85.)

Keskeisintd tyypin 1 diabeteksen hoidossa on korvata elimiststd puuttuva
insuliini, jonka myo0t4 tavoitteena on saada verensokeriarvot tavoitealueelle.
Diabetekseen sairastumisen ja insuliinihoidon aloittamisen jélkeen osalle lapsista
ja nuorista seuraa vaihe, jolloin insuliinin tarve véhenee, terveiden insuliinia
erittdvien solujen toiminnan elpyessa hetkellisesti. T&m& ohimeneva vaihe on

nimeltdan remissio. (Hamal&inen 2019, 23, 38.)

Hoidossa erittdin olennaista on pyrkid ymmartdmaan insuliinin, ruoan ja litkunnan
yhteisvaikutuksia. (Hamalainen 2019, 23.) Tyypin 1 diabeteksen kulmakivi onkin
insuliinin oikea annostelu, joko pistoskynid (monipistoshoito) tai pumppua

(pumppuhoito) apuna kayttéden. (Hamaldinen 2019, 26.)

2.3.1 Monipistoshoito

Monipistoshoidossa annostellaan pistoskynien avulla sek& perusinsuliini
(pitkévaikutteinen insuliini) ettd ateriainsuliini  (pikainsuliini) ihon alle
rasvakudokseen. Pitkavaikutteinen insuliini huolehtii elimistén insuliinitarpeesta
Oisin seka paivalla aterioiden vélilla, ja ruokailun yhteydessa pistettava
pikainsuliini  pyrkii  osaltaan  pitdmdadn  verensokerit aisoissa = my0s

syomistilanteiden jalkeen. (Hamaldinen 2019, 27.)

2.3.2 pumppuhoito

Pumppuhoito puolestaan kayttdd pelkastaan pikainsuliinia ja tekee sen jatkuvana
annosteluna sailiostd ihon alle kanyylia pitkin. Sen avulla huolehditaan
perusannoksesta eli basaalista, joka varmistaa insuliinitarpeen aterioiden vélilla ja
Oisin. Ruokailun jéalkeen tarvitaan tallakin menetelmalla lisdannos insuliinia
(bolus) hillitseméén verensokerin nousua syomisestd johtuen. (Hamaldinen 2019,
27.)

2.3.3 Verensokerimittaukset

Oikean insuliinim&drén arvioiminen syomistilanteisiin tarvitsee tietoa ateriaa
edeltdvastd verensokeriarvosta. Verensokeriseurantaa voi tehda kahdella tavalla,

joko mittaamalla verensokeri pistoksen avulla sormenpaasta taikka sensoroimalla
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kudossokeria. Siina iholle asetettu sensori (esim. Libre) mittaa jatkuvasti
kudoksen  sokeripitoisuutta, antaen siitd l&hettimen avulla  tiedon
insuliinipumppuun, lukulaitteeseen tai alypuhelimeen. (Hamaéaléinen 2019, 62.)
Verensokerimittaukset Kkirjaamisineen sekd niistd tehdyt johtopaattkset ovat

erittdin olennainen ja tarked osa diabeteshoitoa. (Rajantie ym. 2016, 379.)

2.3.4 Hypokoira

Osa vanhemmista on etsinyt lisaturvaa tilanteeseen hypokoirasta, joka koulutetaan
ilmaisemaan matalia ja korkeita verensokereita omistajalleen. Téllaisen koiran
hankinta mahdollistuu hypokoirayhdistyksen  (Diabetesliiton jasenyhdistys)
kautta ja sielta kasin on mahdollista kouluttaa myds omasta koirastaan hypokoira.
(Inspis 2014.) Moni perhe on kokenut sen tuovan turvaa koululaisen yksinololle
sekd mahdollistavan rauhallisempia yo6unia, vaikka pé&avastuu diabeteksen
hoidosta kuuluukin aina aikuiselle. (Hamaldinen 2019, 99.) Hypokoirakouluttaja
Elisa Forsman muistuttaa my6ds koiran terapeuttisesta vaikutuksesta olla
lohduttajana seka liikuntaan motivoivana perheenjésenend tarkkailemiensa

verensokeriarvojen liséksi. (Yle Areena 2018)

2.4 Diabeteshoidon tavoite

Hoidon tarkoitus on alusta lahtien pyrkia lissdméén potilaan ja hanen perheensé
diabetestaitoja. Aluksi hoitopaatoksia ohjaavat laakarit ja diabeteshoitajat, mutta
hoidonohjauksen tavoite on kuitenkin ohjata potilas ja perhe tekeméén vahitellen
hoitopaatokset itsendisesti. Niiden tekeminen edellyttdd kuitenkin riittavéasti
omaksuttua tietoa mm. verensokereiden fysiologiasta, sekda syémisen, levon,
rasituksen ja sairaustilojen yhteydessd tapahtuvista muutoksista. (Rajantie ym.
2016, 378.)

Diabeteksen seurannassa yksi merkittdvd osa hyvé& hoitotasapainoa koostuu
tavoitearvoihin maédritetysta pitk&najan verensokerista, jota kuvataan lyhenteelld
HbAlc. Sitd seurataan sormenpddverindytteestd jokaisen vastaanottokdynnin
yhteydessa ja se kertoo verensokeritasosta viimeisen kahden kuukauden ajalta.
(Hamaldinen 2019, 23.)

Vanhempien tulisi rohkeasti luottaa itseensa kykenevéna diabetesosaajana, silla

ajan myota vanhemmat ovat oman lapsensa parhaita asiantuntijoita. Aluksi perhe



12

on toki riippuvainen hoitopaikan neuvoista, mutta toimivimmat hoitoratkaisut ja
yhteistyé  saadaan  toteutumaan  yhdistdmalla  lapsen, perheen ja
diabeteshoitopaikan tiedot sekd kokemus. (Hamél&inen 2019, 24.)

2.5 Diabeteksen riskit

Tunnollisesta hoidosta huolimatta hyvaan hoitotasapainoon sisaltyy kuitenkin
vagjaamattd myos lilan matalia verensokereita, eli hypoglykemioita. Siind
verensokeri on laskenut (joskus jopa huomattavasti) alle turvarajan, joka on
diabeetikolla tervettd henkiloa korkeampi, ja asetettu alle neljan millimoolin/ litra.
Syyné poikkeavan matalille arvoille voi olla liiaksi annosteltu insuliini sy6tyihin
hiilihydraatteihin taikka liikkumiseen néhden. (Hamaldinen 2019, 65.) Oireina
ovat aluksi mm. vapina, nalka, epaselva puhe, nakohairiot ja tuskaisuus. Mikali
verensokeri laskee edelleen, on seurauksena vélitontd hoitoa vaativa tajuttomuus

eli vakava hypoglykemia (insuliinisokki). (Haméléainen 2019, 66- 67.)

Yleensd hypoglykemia (hypo) on diabeetikolle sairautensa pelottavin ja pahin
asia. (ks. luku 9.1.11) Mikali hypoarvoja korostetaan liiaksi, siitd muodostuu koko
hoitoa hallitseva tekij&. Yollisen hypoglykemian mahdollisuus huolettaa paitsi
diabeetikkoa itseddn, my6s vanhempia. (ks. luvut 9.1.13 ja 9.1.18) Yleisena
periaatteena Kkuitenkin tavoitellaan, ettd Oisin ei oireettomalta lapselta mitata
verensokeria, vaan yot olisivat lepoa varten. Oisen hypoglykemian pelon
muodostuessa liian suureksi tulisi hoitotasapainoa hollentdad, mieluummin kuin

elad jatkuvassa pelossa ja mittauskierteessa. (Rajantie ym. 2016, 380.)

Tama helpolta kuulostava suositus on vanhemmille kuitenkin usein se kaikkein
suurin kompastuskivi ja tulee hyvin myos esille tdssa tutkimuksessa. On valtava
haaste opetella luottamaan diabeetikkolapsensa turvalliseen youneen, ja
nukkumaan myos itse rauhaisasti ilman tarkistusmittauksia aamuun saakka,
mahdolliset uhkakuvat tai aiemmat kokemukset tiedostaen. (ks. luvut 9.1.12,
9.1.13,9.1.14, ja 9.1.17)

Toisen d&ripéan tilanne on puolestaan ketoasidoosi eli happomyrkytystila, mikali
verensokeri on pitkdan korkealla. (ks. luku 2.2) Tilanne vaatii véalitonta hoitoa,

silla ketoaineiden ollessa voimakkaasti koholla tilanne etenee vaikea- asteiseksi
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erittdin nopeasti, johtaen vaaralliseen happomyrkytystilaan ja tajuttomuuteen eli

koomaan. (Hamaldinen 2019, 71.)

Diabetes  on myOds  sairaus, joka  voi pahimmillaan  johtaa
vaikeisiin liitdnnéissairauksiin, kuten erilaisiin sydan- ja verisuonitauteihin, mm.
sepelvaltimotautiin, munuaisten vajaatoimintaan, silman verkkokalvosairauteen,
aivohalvaukseen, ja neuropatiaan eli hermomuutoksiin. Hyvélla diabeteshoidolla
naita kuitenkin pystytdan nykyaan paremmin estamaan. (Terveydeksi 2016.) Siita
huolimatta vanhempien mukaan eri- ikdiset diabeetikkolapset ja myds he itse,
kokevat sairaudessa kuormittavana myos liitdnnéissairauksien mahdollisuuden.
(ks. luvut 9.1.11 ja 9.1.18)

2.5.1 Sekundaarinen yokastelu

Lastentautien erikoislaékari Pirjo Terho kirjoittaa sekundaarisen kastelun olevan
myo6s alkavan diabeteksen yhteydessd mahdollinen. Han Kkirjoittaa yokastelun
olevan hankala vaiva, aiheuttaen lapsille usein hapeda ja sosiaalisia rajoituksia.
Myo6s vanhemmille se aiheuttaa ty6té ja vaivannakéa. Terhon oppaassa nostetaan
esille, ettd yokastelu ei ole psyykkinen oire, vaikka niin pitkd&n luultiinkin.
Jatkuessaan hoitamaton yokastelu saattaa kuitenkin aiheuttaa itsetunnon
heikkoutta ja sosiaalisia ongelmia, joten haasteen hoitaminen on tarkedd. Terho
muistuttaa, ettd yokastelu on lapselle aina vaikea oire. Mitd enemman iké&a on
karttunut, sitd vaikeammalta oire tuntuu, ja sitd enemman lapsi karsii kastelustaan.
Sen vuoksi tilanteeseen on aina pyrittdva saamaan apua, jotta valtyttaisiin kastelun
aiheuttamilta mydhemmilta psyykkisilta ja sosiaalisilta ongelmilta. (Terho 2020,
2-5, 13) Huolimatta siitd, ettd kyseessd on diabeteksen yhteydessd hyvin
marginaalinen osa oireen piiriin kuuluvia lapsia ja nuoria, siitd olisi hyva nostaa

keskustelua ja edesauttaa helposti saatavaa tietoa aiheeseen liittyen.

2.6 Elamaia diabeteksen kanssa

Tyypin 1 diabeteksen hoidossa ei ole olemassa varmoja vastauksia ja valmiita
sdantdja. Sen vuoksi siind taytyy pitdd avoin mieli erilaisten toimintatapojen
kokeilemiseksi. Tarvitaan myo6s rohkeutta eldd omannékdista perheen arkea seké
tarvittaessa pyytdd apua. Vanhempien tulisi alusta lahtien huolehtia omasta

jaksamisestaan sekd pyrkia l16ytamaan myods omaa ja parisuhteen vélista aikaa,
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sillda vanhempien jaksaminen vélittyy suoraan lapsen hyvinvointiin. (Hamél&inen
2019, 96.)

Kaikkineen diabeteksen hoito voi ajoittain tuntua hyvin tyolaalta seka lapselle/
nuorelle ettd aikuisellekin, silld jatkuva veren- tai kudossokerin seuranta,
insuliinin annostelu ja hiilihydraattien arvioiminen saattavat uuvuttaa. Voi tulla
eteen hetkid, joissa on haastavaa yrittad toimia oikein. Vanhemmat voivat myds
kantaa syyllisyytta siitd, etteivat ole mielestdén toimineet suunnitelmallisesti tai
ovat jattaneet jotain tekeméttd. (Haméléainen 2019, 96.)

Kokemuksen myota rohkeus kuitenkin omiin ratkaisuihin lisdantyy ja vanhemmat
uskaltavat toivottavasti myos luottaa vahitellen ulkopuolisten l&heisten apuun edes
hetkittdin ~ lapsen  hoitoon  liittyvissa  asioissa.  Tarvittaessa  lasten
diabeteshoitopaikat seké Diabetesliitto jarjestavat koulutusta lapsen laheisille seka
hanta hoitaville. (Hamaldinen 2019, 96- 97.)

Koulutusta jarjestetddn myos péivakotien ja koulujen henkilokunnalle
diabeteshoidon perusasioista kaytdnnon jarjestelyineen. Se tukee osaltaan lapsen
turvallista hoito- tai koulupéivad. On tarkeda sopia, kuka vastaa lapsen hoidosta
paivakodissa ja kuka toimii varahenkilond. (Haméldinen 2019, 89.) Koulussa
patevat samat tukitoimenpiteet kuin paivékodissakin, silla eroavaisuudella, ettd
lapsen ik& ja osaamistaso huomioiden p&&tetddn, kuka auttaa lasta tarvittaessa
missakin asiassa. Varsinkin pienempi koululainen tarvitsee apua insuliinien
annosteluun ja hiilihydraattien laskemiseen. Kaikkien osapuolten on kuitenkin
tarkedd muistaa, ettd myos diabeetikon tulee saada olla koulussa ensisijaisesti
koululainen. (Hamaldinen 2019, 90.)

Myds kotona vanhempien on aiheellista vélttad jatkuvaa diabetekseen vetoamista,
silld sairautta ei tarvitse kayttada perusteluna asioille. Terveidenkaan lasten ei ole
hyva lahted kokonaan syomatta ruokapdydastd ja koulumatkalla ei voi ostaa
karkkia paivittain. (Hamaléainen 2019, 55.) Normaali arki on usein se, joka kantaa
perhettd haasteellisten aikojen yli. Téassakin opinnédytetydssa tulee useampaan
kysymykseen  vanhempien taholta pohdintaa sen suhteen, kuinka
voimaannuttavana koetaan kaikesta huolimatta mahdollisimman tavallinen arki.
(ks. luvut 9.1.7,9.1.8,9.1.10 ja 9.1.15)
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2.6.1 Diabetes kontrollikidynnit

Diabetespoliklinikalla jarjestettavéat seurantakdynnit oman diabeteslaakarin ja -
hoitajan luona toteutetaan paasaantoisesti kolmen kuukauden valein omahoidon
tueksi. Siella seurataan omaseurannan tuloksia kaytettyihin insuliinimaéariin ja
aterioihin peilaten, sekd arvioidaan pituuden ja painon kehitys. Pitk&najan
verensokerin lisdksi tarkistetaan pistospaikat sekd arvioidaan hoitomuodon
sopivuutta. Vuosikayntien yhteydessd on tarpeen ottaa perusteellisempia
laboratoriokokeita myos mahdollisten liitanndissairauksien osalta.
Silméanpohjakuvaukset muutosten poissulkemiseksi aloitetaan yleensé viimeistaan

murrosian alussa. (Rajantie ym. 2016, 379.)

Erindisiin seulontakokeisiin osallistuminen tulisi selvittdd etenkin nuorelle
perusteellisesti, ettd hanelle jaisi positiivinen kuva tutkimusten térkeydesta ja
sisaistetty nakemys siitd, ettd ne ovat osa hanen kokonaisvaltaista hoitoaan kehon

hyvinvoinnin eteen myos tulevaisuudessa. (Haméléainen 2019, 84.)

Kontrollikaynneilla diabetespoliklinikalla on hyvé ottaa puheeksi myos mielta
mahdollisesti kuormittavia asioita, ilman pelkoa tuomitsemisesta, vaikka olisikin

ollut vaikeaa ja haastavaa. (Hadmaldinen 2019, 98.)

2.6.2 Sopeutumisvalmennuskurssit

Koska diabeetikko ja hénen perheensé hoitavat jatkuvasti diabetesta, muodostaa
heiddn oma osaamisensa kaikkein tdrkeimman lenkin monitahoisen hoidon
onnistumiselle. N&in ollen osaamiseen, vastuun kantamiseen, hoitomotivaatioon
sekd omatoimisuuteen on valttdmatontd panostaa tietojen ja taitojen
kehittdmiselld, johon mm. erilaiset sopeutumisvalmennuskurssit antavat tukeaan.
Lapsidiabeetikoille tdmad tapahtuu ldhinnd perhekurssien muodossa ja
nuorisoryhmille jérjestetdan puolestaan nuorten omia kursseja. (Rajantie ym.
2016, 381- 382.)
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3. LAPSI JA PITKAAIKAISSAIRAUS

Pohdittaessa pitkaaikaissairauden vaikutuksia lapselle, voidaan todeta sen olevan
sidoksissa sithen, minka ikaisesta lapsesta on kysymys. Lapsen sairastuessa aivan
pienend saattaa sopeutuminen tilanteeseen olla jopa helpompaa, silld lapsi ei
tavallaan “tiedd muusta”. ( ks. luku 9.1.5) Lasten herkkyys ja pelonkokemukset
vaihtelevat, mutta usein lapselle sairastuminen pitké&aikaisesti voi olla myos
tietynlainen ”morko6”, jolloin lapsi on ensimméistd kertaa suuren ja tuntemattoman
edessd. Diabeteksen osalta tdma tuo monille lapsille mukanaan myos pistamiseen
liittyvéat haasteet. (ks. luku 3.1) Talla samalla matkalla ovat toki myo6s lapsen
vanhemmat huolineen ja pelkoineen, joka puolestaan voi lisatda myods lapsen

epavarmuutta uuteen asiaan.

Halu miellyttdd vanhempiaan ja kokea olevansa hyvéksytty on lapselle ominainen
piirre, ja sen vuoksi lapsen tulisi saada vanhemmiltaan myonteistd palautetta
sairauden sujuvuuteen liittyen, aina kun se vain on mahdollista. Vanhempien
asenne ja suhtautuminen esimerkiksi verensokerin mittaustulokseen saattaa
kuulostaa vahapatoiseltd, mutta silla voi olla iso merkitys lapselle. Mikali
puhutaan huonoista verensokeriarvoista kyllastyvalla asenteella, saattaa varsinkin
pienempi lapsi kokea my0s itsenséd huonoksi. Tasta syystd vanhemman on
parempi kéyttdd huonojen ja hyvien verensokereiden sijaan kasitteitd korkeista ja

matalista arvoista. (Hamalainen 2019, 97.)

Lapselle ystavat ja hanelle tarkeat aikuiset merkitsevét yhta paljon sairastumisen
jalkeen kuin ennen sitd. Kylailyreissujen mahdollistaminen kavereiden ja
isovanhempien luona, sekd harrastuksiin palaaminen ja jopa uuden aloittaminen
saavat lapsen kokemaan onnistumisen tunteita diabeteksesta huolimatta. Silloin
lapsi voi kokea olevansa rohkea ja taitava ja voivansa pitdd hauskaa kuten

muutkin lapset. (Hamaéléinen 2019, 97.)

Aikuisten tavoin lapset tarvitsevat tietoa diabeteksesta ja sen vaikutuksista omaan
eldmadansé. Lapsen kanssa onkin hyva keskustella kaikista hantd mietityttavista
asioista ja pyrkid olemaan vastauksissa mahdollisimman rehellinen, olematta silti
pessimistinen ja toivoton. (Haméléainen 2008, 12.) Mydétatunnolla, lohduttamisella

ja rohkaisulla péaésee jo hyvin alkuun.
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3.1 Pistdmiseen liittyvat pelot

Pienen lapsen totutellessa diabetekseen, hén seuraa tarkasti omien vanhempiensa
sekd muiden aikuisten suhtautumista. Aikuisen onkin tarkeaa toimia lapsen kanssa
johdonmukaisesti. (Hamaldinen 2008, 12.) Lapsi on hyva ottaa pienestd pitden
mukaan omaan hoitoonsa, silla esimerkiksi pistamiseen liittyvia pelkoja voidaan
véhentdd, mikali sen harjoittelu aloitetaan mahdollisimman aikaisin. Myos
peloista puhuminen saattaa lievittdd tilannetta. Lapsi aistii helposti vanhempien
epavarmuuden ja mikéali pistdaminen on myos vanhemmille vaikeaa ja pelottavaa,
pelko ja epévarmuus tarttuvat usein lapseenkin. Lapsi voi pyrkid tekemaén
epamiellyttavéstd asiasta myos pelid, jossa valitaan pistdjdd, juostaan karkuun tai
vaaditaan palkkiota. (Hamaldinen 2008, 36.)

Pistdmisen ollessa lapselle vastenmielistd tai pelottavaa, hantd ei tule pakottaa
tekemaan sitd itse. Mitd vanhemmasta lapsesta on kysymys, sitd tdrkedmpéaa on
selvittda tuntemusten syyt ja keskustella asiasta. On myos taysin luonnollista, ettéd
pistamisvaikeudet ilmestyvat taysin yllattden, vaikka aiemmin kaikki olisi
sujunutkin. Osa esikouluikaisisté ja ekaluokkalaisista voivat haluta pistéa jo itse,
mutta annostelun tarkistusta ja valvontaa tarvitaan toki vield aikuisen taholta.
Usein lasta motivoi se, ettd osatessaan pistdd omatoimisesti, antaa se tavallaan
my0s vapautta tekemisiin. (H&mélainen 2008, 36.) Hyvin eri- ikaiset
diabeetikkolapset kokevat kuitenkin insuliinin pistdmisen kuormittavana tekijana

sairauden matkallaan. (ks. luku 9.1.6)

3.2 Vanhempien tuen merkitys lapselle

Lapsi tarvitsee sairastuessaan aikuisen kannattelemista, silld vanhemman rooli
muodostaa varsinkin pienemman lapsen jokapdivaisen arjen ja nain ollen tuen

merkityksellisimman osan.

Vanhemman myo6tavaikuttamana lapsen on mahdollista saavuttaa hyva
hoitotasapaino. Se tukee osaltaan lapsen tulevaisuutta ja hyvan arjen kokemista,
jossa tunnollinen hoito pitdd lapsen olotilan mahdollisimman normaalina paivén
touhuissa. Se myods edesauttaa lapsen turvallisempaa arkea, jossa vanhemmat
jaksavat huomioida diabeteksen muuntautuvia tekijoitd. Lapsuuden vuodet ovat

sairauden suhteen &&rimmaéisen tarkeitd, silld lapsuudessa luodaan malli
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sairaudesta huolehtimiselle. (ks. luku 6.1.1) Se puolestaan valmistaa lasta

my6hemmin toimimaan myos itsendisesti sairautensa kanssa.

Lapset ovat lahjakkaita lukemaan vihjeitd ympariltdan. Jokainen lapsi haluaa olla
rakkauden arvoinen, ihailtu ja vanhemmilleen térkeintda maailmassa. Suotuisan
kehityksen kannalta lapsen on Kkoettava riittdvansd vanhemmilleen omana
itsendan, hyvine ja huonoine ominaisuuksineen. Tama tunne valittyy lapselle sit&
kautta, ettd vanhemmat osoittavat nauttivansa hénesta ja yllapitavét vastavuoroista
ja rakastavaa vuorovaikutussuhdetta lapsensa kanssa. Vanhempien tulisi pyrkié
rakentamaan kotiin myods lapsen kehitystd tukevaa tunneilmapiirida, pitéden
mielesséén, ettd vanhempien suhteen laatu on se ilma, jota lapsi hengittaa. (Syrjala
2005, 15. Kari Kaimola)

Suotuisissa oloissa vanhempiensa elaytyvélla tuella seka opastuksella lapsi
saavuttaa toimivan ja realistisen kuvan itsestadn riittdvana, hyvéana ja arvokkaana.
Suotuisan kehityksen ja tuen myo6td lapsi kykenee kdymé&an kulloisenkin
kehitystasonsa mukaisia haasteita lapi ja I6ytdmaan oman paikkansa suhteessa
muihin ihmisiin sairaudestaan huolimatta. Erityisesti se, miten hyvaksytyksi,
huomioiduksi seka turvalliseksi lapsi kokee itsensé suhteessa omiin vanhempiinsa
my0s niind mahdollisina huonoina péiving, tukee hanen mindkuvaansa seké

itsetuntoaan kaikkein vahvimmin. (Syrjala 2005, 17. Kari Kaimola)

3.3 Tunteiden Kirjo ja niiden kohtaaminen

Perhe- eldméan sujuvuus ja tasapaino perustuvat pitkalti siihen, miten taitavasti
vanhemmat kykenevat ké&sittelem&an omia, toistensa sek& lastensa tunteita.
Tutkimuksien mukaan lapset kéyttdvat samoja tunteiden sdatelykeinoja kuin
vanhempansa. Vanhempien olisi néin ollen erittdin tarkeda osata kantaa tunteista
vastuuta ja antaa mallia turvalliseen tunteiden kasittelemiseen.  Lapsen
tunnesddtelyd voi vahvistaa vastaamalla h&nen omiin tunnekuohuihinsa
rauhoittavasti. (Juusola 2011, 93.)

On téarkedd muistaa, kuinka merkityksellinen osa tunteilla on elamassamme. Jos
keho, mieli ja ympadrist0 eivat ole tasapainossa, tunnejarjestelmamme halyttaa.
Talla tavoin se yrittdd kertoa, ettd asioille pitdisi pyrkid tekemaan jotakin.

Tunnejérjestelmamme tavoittelee aina kohti hyvinvointia ja sen vuoksi se pyrkii
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ohjaamaan huomiomme meille tarkeisiin asioihin. Vahvat kielteiset tunteemme,
kuten viha, ahdistus ja raivo ovat tunnejarjestelmén halytysaania hyvinvoinnin
ollessa enemmaén tai vdhemman uhattuna. (Juusola 2011, 94.)

Lapsilla ja nuorilla tunnetilat vaikuttavat erityisen voimakkaina, silla he eivat osaa
tukahduttaa ja salata tunteitaan. Toisaalta heiddn kuuluukin harjoitella niiden
ilmaisua, silla useat vaikeasti hallittavat tunteet vievét kehitysta eteenpéin kohti
rohkeutta, puoliensa pitamistd, joustavuutta sekd itsendistymistd. (Cacciatore
2019, 9.)

Né&in ollen jokaisella kokemallamme tunteella on oma térkea tehtadvénsa ja
jokaisen tunteen pddmaaréd on vahvistaa ihmisen elaménhallintaa. Taman vuoksi
Kielteisid tunteita ei ole olemassakaan. Viha on tunteena hyddyllinen, silla se
pistdd vauhtia ihmiseen ja kovistelee itsendistymaan. Surun tunne auttaa ihmistéa
kaymaan 1api luopumisprosessia. Pelon ja epévarmuuden tunteet puolestaan
ohjaavat meitd ndkemé&an asioita, jotka saattavat uhata hyvinvointiamme. (Juusola
2011, 95) (ks. luvut 9.1.11 ja 9.1.13)

Tunteiden séatelylla pyritddn Kielteisten tunteiden tyynnyttamiseen (ei
tukahduttamiseen), ja yhtélailla myonteisten tunteiden vahvistamiseen. Lapsen/
nuoren kohdalla sitd voi vahvistaa menemélld mukaan hénen iloihinsa ja
huumoriinsa ja kehumalla hdnen myonteistd asennettaan. Yhteiset myonteiset
tunteet vahvistavat yhteenkuuluvuutta ja tdrkedd me- henked, niin perheessé kuin
kaveripiirissakin. Tama kaikki myos syventaa kiintymystd, empatiaa seké yhteistéa
innostusta, jotka ovat kaikki kullanarvoisia tunteita perheen koossa pysymiselle,
toimivan arjen sujuvuudelle sek& haasteiden yli pdadsemiseen. (Juusola 2011, 96.)

Erilaisten tunteiden merkityksen hyvinvoinnille ratkaisee kuitenkin lopulta se,
milld tavoin ihminen Kkasittelee tunteita mielessddn, mitd niistd ajattelee ja
millaisia asioita tekee tunteiden vallassa. Ajatukset ja teot joko paisuttavat tai
rauhoittavat tunnekokemusta. Vanhempien on tarkedd ymmartéa ja opettaa, ettd
tunteet ovat isoja ja pienié virtaavia aaltoja, joiden vallassa ei vélttamatta tarvitse
tehdd mitéan. (Juusola 2011, 95.)
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4. NUORI JA PITKAAIKAISSAIRAUS

Noin yhdentoista ja kahdenkymmenenkahden ik&vuoden valilla nuori irtaantuu
lapsuudesta, etsien omaa persoonallista tapaansa olla aikuinen. Uhmakas kéaytos ja
erilaiset ristiriitaiset tunteet kuuluvat normaaliin kehitykseen, jonka kautta
henkinen kasvu tapahtuu. Vaihtelut eri vaiheiden myrskyisyydessd ja niiden
kytkoksistd toisiinsa ovat kuitenkin  hyvin  yksil6llisid, mutta yhtend
kehitystehtdvand  nuoruuteen  kuuluu irtaantuminen  vanhemmista ja
auktoriteeteista. Diabeteksen kohdalla se tuo omat haastemuotonsa, silla samalla
kun nuori harjoittelee itsendisten hoitoratkaisujen tekemistd, vaikeuttavat
hormonaaliset muutokset ja insuliinin kasvava tarve hyvéan hoitotasapainon
yllapitoa. Myos odiset verensokeriarvot saattavat olla poikkeuksellisen korkeita tai
heilahtelevia. (Hamaéldinen 2019, 91.)

Nuorta tulisi kuitenkin ehdottomasti tukea ja kannustaa vastuunottoon diabeteksen
hoidossa, silld onnistumiset vahvistavat nuoren pystyvyydentunnetta. Myos
“kantapddoppi” tuo kokemusta, silld erehdykset ja unohdukset ovat omalla
tavallaan oivallisia keinoja oppia tuntemaan omaa diabetesta. (Hamaldinen 2019,
97.) Kaiken tdméan keskelld on kuitenkin pidettava mielessa, ettd lapsen ja nuoren
hoito on iasta riippumatta aina vanhemman vastuulla, ja heidan tehtdva on siten

valvoa nuorten tekemisid. (Hamaélainen 2019, 85.)

Murrosikaisid lapsia ei ole muutoinkaan hyva jattdd liikkaa omilleen, sill&
meneillddn olevat vuodet ovat tarkeitd siipien vahvistamiseen téhtdavaa aikaa.
Nuoret kokevat vahvasti asioita elamassédan. Kokiessaan yksindisyyden hetkia,
maailman tuskaa, umpikujia ja kavereiden pettdmisid, he tarvitsevat turvallisen
olkap&an, jota vastaan itked epé&oikeudenmukaisuutta ja tankata ditienergiaa ja
isdvoimaa viel& muutaman annoksen ennen asteittaista irtaantumista kotoa.
(Syrjéla 2005, 30- 31. Cacciatore Raisa)

Lasten ja nuorten hyvinvointia tukeva paras voimavara heidédn tdménhetkiseen
arkeen ja tulevaisuuteensa ovatkin jaksavat ja vahvat vanhemmat. Aikuiset, jotka
muistavat arvostaa myds itseddn, kéyttdytyy nuori miten tahansa. He ovat
vastuuntuntoisia ja lujia, mutta eivat kovia, ja kriisienkin keskelld he jaksavat
luottaa kaiken muuttuvan paremmaksi myos silloin, kun nuori itse ei enéda jaksa

uskoa. Nuoret elavat kasvukriisiddn nojaten vanhempiensa tukeen ja tuulettavat
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stressidan turvallisesti, kiukuttelemalla kodin seinien sisépuolella. (Syrjala 2005,

31. Cacciatore Raisa)

4.1 Itsenaistymiskipuilu ja diabetes

Rajojen kokeilemisesta ja vanhempien vastusteluista huolimatta nuoret kaipaavat
hyvaksytyksi tulemista. Vanhemman mahdollinen epavarmuus ja kyllastyminen
vaikuttavat nuoreen ja han aistii herkasti siihen liittyvid asioita. Mikali
esimerkiksi verensokeriarvoista tulee jatkuvaa kinaa ja vanhemmat osoittavat
pettymysta tulosten vuoksi, nuori voi reagoida tdhan jattamalld mittaamiset véliin.
Murrosikaiset — saattavat kokea verensokerimittarin  jopa tietynlaiseksi
valheenpaljastuskoneeksi. Samoin insuliinipumpun tietojen tai veren- ja
kudossokeriarvojen purkaminen koneelle ndkyvéksi voi tuntua epamieluisalta.
Tulokset ja palaute saattavat harmittaa, silld nuoret eivat aina jaksa olla
diabeteshoidossaan saannollisid. Kukaan ei toki heiltd ole taydellisyytta
vaatimassakaan, silld jo ”pelkkd” nopean kasvun vaihe ja murrosikd muutoksineen

ovat haasteita hyvan hoidon toteuttamiselle. (Hdmélainen 2019, 97.)

Nuoruus on kaikkineen erittdin merkittdvéda rakentumisen aikaa, jolloin
toivottavasti keratddn tukevia rakennuspalikoita aikuisena parjaamiseen. Jokainen
lapsuus- ja nuoruusajan vuosi muodostaa ik&an kuin vuosirenkaan, joko
vahvistamaan tai heikentdaméan tulevaa persoonallisuutta. Nuoren on opittava
pikkuhiljaa sietdméan ja nimedmaan tunteensa sekd parjd@maan niiden kanssa
my6s yksin. Pahimpiin tunnekuohuihin tulisi kehittdd selviytymisstrategioita ja
opittava niitd purkamaan rakentavasti, eikd rikkoen tai satuttaen. On myds

opittava suojaamaan itsedan. (Syrjala 2005, 30- 31. Cacciatore Raisa)

Itsendistymisen tarpeesta huolimatta, toisessa vaakakupissa nuori voi kokea
itsenaistymisen myos ahdistavana, Kipuiluineen. Lapsuuden ja aikuisuuden
valinen kuilu on suuri, ja erilaiset tunnemyrskyt saattavat haastaa myds nuoren
tulevaisuuden kuvaa. Vaikka vanhemman rooli vaihtuukin vahitellen yha
ohjaavampaan suuntaan, nuori tarvitsee riittdvaa tukea ja rohkaisua erilaisuuden
matkalla kulkemiseen. Vanhempaa tarvitaan tuen ja ymmarryksen tarjoavaksi

tukipilariksi, erilaisten tuulien suojapaikkana.
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Myos diabeteshoitopaikka kohdistaa ian myota entistd enemman ohjausta ja
vastuuta nuoreen kuin vanhempaan ja nuori harjoittelee yhd enemman itsendista
hoitomuutospéaatosten tekoa. Tassakin kulkee taustalla toki edelleen tarke&na
mukana niin vanhempien, kuin myos diabetestiimin tuki ja turva. (Hamaélainen
2019, 86- 87.)

4.2 Vanhempien tuen merkitys nuorelle

Pahinta, mit4d nuorelle voi tapahtua, on ehka se, ettd vanhemmat heittaytyvéat
piittaamattomiksi ja turtuvat nuoren asioille. Millaén ei ole enda valia, ei nuorelle
itselleen eikd myoskddan vanhemmille. Talléin nuori jd& kasvattamaan
identiteettipuutaan yksin ja on vaarana, ettd puu jaa vain heiverdiseksi ja tuulessa
vaappuvaksi taimeksi. Se ei pédse kasvamaan téyteen mittaansa, lujaksi ja
sitkeéksi yksiloksi. (Juusola 2011, 210.)

Jatkuvasta murrosikéisen kanssa riitelysté ja huutamisesta ei kannata liikaa tuntea
syyllisyyttd, vaikka tokihan olisi hyva, ettd aikuinen pystyisi pitdamaan malttinsa.
Tunteiden leimutessa ja jarkipuheen ollessa taysin tehotonta, jéljelle ja& keinoista
jarein, aggressio. Kahdesta hyvin huonosta vaihtoehdosta on parempi huutaa, kuin
olla puuttumatta. Jokainen riita voi olla my6s uusi mahdollisuus. (Juusola 2011,
210.)

Kasvukipujaan oireileva nuori vie valtavasti energiaa ja perheet saattavat toimia
jaksamisensa aarirajoilla. Mikéli aikuiset ovat heikoilla ja nuori huomaa sen, han
lakkaa kasvunsa. Eli nuori saattaa muuttua ylikiltiksi tai astua syrjaytymispolulle.
Paras lahja vanhemmilta murrosikéiselle onkin voida itse hyvin. (Syrjala 2005,
29. Cacciatore Raisa)

Tama ei kuitenkaan tarkoita missdédn nimessa taydellistda vanhemmuutta. Moni
ehkd haluaisi olla tdydellinen, mutta se saattaisi olla omalle lapselle jopa
vaarallista. Mik&li omat vanhemmat eivéat olisi inhimillisid ihmisi& omine
vikoineen, voisi lapsellekin tulla suuret paineet tayttdd liilan suuret saappaat,
ollakseen taydellinen. Jokainen toivoo kuitenkin olevansa paras vanhempi omalle
lapselleen. (Syrjala 2005, 23. Essi Juvakka)
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Kuohunnasta huolimatta nuoren on erittdin tarkeda saada tassa elamanvaiheessa
kokemusta siité, ettd han on itsessédén arvokas ja rakas, vaikka vanhemmat eivét

h&nen maailmaansa ymmartaisikaan. (Syrjala 2005, 18. Kari Kaimola)

Jotta nuori voi onnistua eldman eteen tuomissa haasteissa, tarvitaan taustavoimia,
jotka kannustavat, uskovat ja rohkaisevat yrittdmaan. (Viljamaa 2017, 137.) Janne
Viljamaan Kirjasta lainaten ~Anna nuoren kokeilla, mutta levitéa suojaverkko ja ole
valpas”. (Viljamaa 2017, 195.) Rakastavassa perheessd nuori oppii, etta
hénellédkin on oikeus mielipiteisiin, mutta myos sen, ettd mielipidetta ja tosiasiaa
ei saa sekoittaa keskenddn. Jokaisella ihmiselld on tarinansa ja jokainen voi
opettaa muille jotain. (Viljamaa 2017, 32, 113)

Nuori hydtyy saadessaan kokemusmaailmaansa mahdollisimman paljon
myonteista tunnetta perheen sisdisestd vuorovaikutuksesta ja tuesta. Sita
edesauttaa vanhemman kyky eldytyd nuoreen tunnetasolla. Né&istd myonteisista
kokemuksista nuori saa samalla sideainetta aikuisuuden suhteisiin sek&
kohtaamisiin. Siten lasna oleva eldaytyminen on sijoitus ehdottomasti my®s nuoren

huomiseen. (Syrjéla 2005, 19. Kari Kaimola)
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5. SOPEUTUMINEN DIABETES ARKEEN

Mit& pienempi lapsi on sairastuessaan, sitd luontevampi osa diabeteksesta tulee
hénen eldméssdan. Lapsen on hyva antaa harjoitella kaikkea mahdollista
sairauteensa liittyen, vaikka aikuinen selvidisikin asioista vaivattomammin ja
nopeammin. Lapsen omat yritykset ja onnistumiset vahvistavat hénen
innostumista hoitamaan itseddn sekd pitdmaan sitd luonnollisena osana omaa

matkaansa. (Hamaldinen 2008, 14.)

Isommat lapset puolestaan kokevat menettdneensa jotakin diabeteksen takia ja
haikailevat takaisin eldmaa ennen sairastumista. He surevat asioita, joita he eivét
mielestdan endd voi tehdé diabetes harteillaan. Hoitorutiinien jatkuva toistaminen
ja aikataulujen miettiminen tuntuvat hankalilta. Varsinkin sairastumisen
alkutaipaleella asioiden Kkielteiset puolet saattavat korostua, silla myonteisia

kokemuksia ei ehké ole viela ehtinyt kertymaan. (Hamaélainen 2008, 14-15.)

Lapsen sairastuessa diabetekseen, vaikuttaa se kuitenkin usein ainakin aluksi koko
perheeseen. Eli vanhempien lisaksi my0s terveet sisarukset pohtivat sairauteen
liittyvié asioita ikatasonsa mukaisesti.

On syytd muistaa, ettd kaikissa perheissé on aikoja, jolloin vanhemmat riitelevét
ja lapset ovat hankalia. Kukaan ei jaksa aina, eika tarvitsekaan. VVoimien ollessa
vahissd on pyrittava helpottamaan arkea kaikin mahdollisin tavoin. Huonompien
aikojen jalkeen voi taas pyrkia parempaan. Diabetesarjessa tulee olla armollinen,
silld tilapdiset repsahdukset hoidossa eivat vaaranna lapsen tulevaisuutta.
(Hamaldinen 2019, 15.)

5.1 Lapsen sopeutuminen sairauteensa

Pieni lapsi ei kykene hahmottamaan sairastumisen kokonaisuutta, vaan el&a vain
hetki ja tapahtuma kerrallaan. On téarke& jatkaa sairastumisesta huolimatta tuttuja
tapoja. Tutun ja turvallisen aikuisen lasndolo seké rauhallinen ja johdonmukainen
tapa tehdd wuusia, joskus pelottaviakin asioita helpottavat lapsen
sairastumisvaihetta. Mitd pienemmasta lapsesta on kysymys, sitd enemman hén
reagoi kaytdnndén muutoksiin ja sitd vahemman ha&n murehtii sairastumista
sindnsd. (Hamaldinen 2008, 12.) Kaytannon asioihin liittyen lapselle voi tulla

esimerkiksi paha mieli siit4, ettd kesken leikin pitdd mennd mittaamaan
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verensokeria. Se, mitd aikuinen pitda tottelemattomuutena, voi siséltaa lapselle

hyvin erilaisia sairauden heréttdmia tunteita. ( Hamaldinen 2019, 13.)

Edelld olevan lisdksi merkityksensd on myos silld, kuinka paljon tukea ja
ymmarrystd lapsi saa osakseen mahdollisesta hoitopaikasta tai millainen tuki
pystytdan jarjestamédan lapselle koulupdivan ajaksi. Erittdin tarkedksi téssa
muodostuukin yhteistydn sujuvuus vanhempien, sekd lapsen huolenpidosta

vastaavien tahojen vélilla.

Mervi Juusola kuvaa lapsen itsetuntoa puun runkona, joka rakentuu neljéstéa
kerroksesta. Sen ydinkerros koostuu varhaislapsuudessa muodostuneesta
perusluottamuksesta, jonka pdadlle kasvaa lapsuuden kokemuksista kehittyva
annettu itsetunto. Annettu itsetunto kasvaa lapselle niistd vahvistavista tai
latistavista sanoista, joita lapsi saa ennen kaikkea vanhemmiltaan, mutta myos
paivahoidon henkil6kunnalta, opettajilta, kavereilta jne. Edella mainitun paalle
kasvaa kerros saavutetusta itsetunnosta, mm. koulussa ja harrastuksissa
menestymisestd. Rungon ohut kuorikerros kehittyy puolestaan muuttuvasta
itsetunnosta, joka perustuu jokaisen paivan mukanaan tuomiin kokemuksiin, myos
omasta pitkdaikaissairaudestaan. Jokaisella on mukana padivig, jolloin tuntee
olevansa vain epdonnistunut ja luuseri. Mikéli perusluottamus, annettu itsetunto ja
saavutettu itsetunto ovat kuitenkin riittdvan vahvoja, myds epaonnistumisen
kokemuksista voi selvitd vahvempana ylitse. (Juusola 2011, 154- 155))
Kokonaisuuden kannalta on siis erityisen tdrkedd saada lapselle mydnteisid
kokemuksia seké palautetta myds oman kodin ulkopuolelta, diabeteksen kanssa

matkaa taittaen.

Ei ole kuitenkaan tavatonta, ettd vanhemmat kokevat yhteistydn sujuvuuden
esimerkiksi lapsensa diabetekseen liittyen haasteelliseksi. Luottamuspula muiden
vastuuhenkildiden osaamisesta taikka yleisestd diabetesymmartdmattomyydesté
voivat aiheuttaa vanhemmille epdvarmuutta jattdd diabeetikkolapsensa muiden
aikuisten vastuulle esimerkiksi tyopdivansd aikana. (ks. luvut 9.1.6 ja 9.1.17)
Tama puolestaan saattaa heijastua my6s lapsen suhtautumiseen seka
diabetessopeutumiseen, mikali lapsi kokee oman tilanteensa kuormittavan myos
aikuisia. Yhteisymmérrys eri tahojen kanssa usein kuitenkin toivottavasti

vahvistuu ajan saatossa, asioihin perehtymisen myota.
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5.2 Nuoren sopeutuminen sairauteensa

Isommilla lapsilla ja murrosikéisilla voi olla sairauden alkuvaiheessa hyvin
surullinen olo ja toisaalta myds vihantunteita itse diabetesta kohtaan, jolloin he
saattavat pohtia juuri omaa kohtaloaan sairastumiseen. Miksi kysymyksia riittaa ja
heista saattaa tuntua siltd, ettd elama menee diabeteksen kanssa tdysin pilalle.
(H&maél&inen 2008, 12.)

Erityisesti nuoret Kkipuilevat téssé vaiheessa my0s kavereiden mahdollista
suhtautumista omaan tilanteeseensa. (ks. luku 9.1.6) Moni saattaa miettia, mita
kavereille voi kertoa ja muiden joukkoon palaaminen jannittdd. Saattaa olla
pelkoa Kiusatuksi joutumisesta, tai ettei endd kelpaa kaveripiiriin sairautensa
vuoksi. Sairastunut kokee helposti itsensa erilaiseksi, joka saattaa johtaa siihen,
ettd hoito- ohjeita on tietyissé tilanteissa hankala noudattaa. Nuori voi joutua
pohtimaan myds alkoholiin, seurusteluun ja tulevaisuuteen liittyvia asioita eri

tavalla, koska diabetes on aina otettava huomioon. (Hamaldinen 2008, 15.)

Alakoulussa lapsi eldad omaksutun identiteetin aikaa, kun taas murrosikéinen nuori
siirtyy yleensa etsivan identiteetin vaiheeseen, jolloin aikuisemman identiteetin
rakennustyo alkaa. Vanhemmat ovat kuin palloseind, jota vasten kehitteilld olevaa
identiteettid testaillaan. Tassa idssa lapsen kuuluukin antaa kritiikkia
vanhemmilleen. On hyvé, ettd nuori saa ja osaa olla eri mieltd. Vaikka riitoja
syntyy herkemmin murrosikdisen kanssa, kiintymyssuhde ja rakkaus pitdvat
huolen siit4, ett4 lapsen ja vanhemman suhde kesté&a. (Juusola 2011, 157.)

Tassé ikavaiheessa nuori helposti vertailee itseddn muihin ja saattaa tuntea
kateutta siitd, ettd jonkun toisen kehossa tai elaméssd on paremmin. ltsensé
vahattely toisiin verraten voi tehdd olon keinottomaksi, koska nuori ymmartaa,
ettei voi muuttaa omaa elaméaansd ja ominaisuuksiaan esim. sairauden suhteen
kenenk&an toisen kanssa. Erilaisten tunteiden vallassa voi olotila olla hyvinkin
avuton ja se puolestaan voi edesauttaa nuoren “kddntymistd sisddnpdin”
ajatuksineen. (Cacciatore 2007, 139.) Murrosikéistenkin kanssa on kuitenkin
mahdollista saada aikaan syvallisid keskusteluja, mikali aikuinen niitd tarjoaa.
Nuori voi jopa yllattyd iloisesti yhteisymmarryksen l6ytymisestd. Nuorelle on
hyvd puhua myo6s ahdistuksesta ja muista negatiivisista, esimerkiksi sairauden

aiheuttamista tunteista ja muistuttaa, ettd kaikki suuretkin tunteet menevat
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aikanaan ohi. Puhuminen auttaa myods sen vuoksi, ettd silloin asiat ja tunteet
saavat usein realistisemmat mittasuhteet. Jokaisella on heikkouksiensa liséksi
kuitenkin omat vahvuutensa. (Cacciatore 2007, 141- 142.)

Oman identiteetin etsintd on kovaa tyotd. Se on raskasta aikuisidssékin esim.
identiteettikriisin keskelld, mutta nuorelle viela monin kerroin raskaampaa. Nuori
joutuu usein eldméaan erilaisten asioiden ristipaineessa, jossa vanhempien tarkeé
tehtdvd on edustaa jatkuvuutta, turvallisuutta ja pysyvyyttd, niind kaikkein
vaikeimpinakin hetkind. (Juusola 2011, 157- 158.) Jokainen meistd joutuu
kohtaamaan matkallaan keskenerdisyyttd. Se tekee kipedd, mutta kutsuu omalla
tavallaan meitd myds kasvamaan. Niin vaikeat asiat usein tekevét. (Kristeri 1999,
179.)

Nuoren taytyy oppia luottamaan itseensa ja omaan péarjadmiseensa. Ylisuojeleva
vanhempi viestittdd nuorelle kaytoksellddn painvastaista, silla vastuu on se, joka
myos kasvattaa. “Ala latista, &la litista, ala kutista, mutta auta teini eroon
tutista”, Kirjoittaa Janne Viljamaa Kirjassaan nuoren itsetunnon vahvistamiseen
liittyvassa osiossa. (Viitala 2017, 142.) Nuoren itsendistymiseen ja
kykenevdisyyteen luottaminen on omalla tavallaan kasvun paikka my0s
vanhemmalle, pohtiessaan nuoren itsendistymispyrkimyksia diabeteksen

haasteisiin peilaten.

Vanhemman on hyva kannustaa nuorta tekeméaan asioita itse, mutta osoittaa
olevansa silti aina tukena vierelld. Nuorelle télla on iso merkitys. Toisaalta nuoren
voi olla vaikea hyvéksya vanhempien huolestuneisuuden aiheuttamia rajoituksia,
silld jatkuva vahtiminen voi my0s &rsyttadd itsendistymispyrkimysten keskella.
Sairastumisen alkuvaiheessa nuori tarvitsee kuitenkin vanhempiensa taholta usein
ikaisiddn enemman valvontaa ja huolenpitoa (ks. luku 9.1.9), mutta myos
rohkaisemista ja motivoimista uuden tilanteen &&relld. (Hamaldainen 2008, 16.)
Aikuista tarvitaan aina lapsen sek& nuoren, kuin myos aikanaan vield nuoren
aikuisenkin tukena. (Hamaldinen 2019, 15.) (ks. luku 9.1.10)
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5.3 Vanhempien huoli ja sopeutuminen

Aluksi vanhempien voi olla vaikea uskoa ja hyvaksyd oman lapsen sairastumista.
Vaikka jarki ottaa tiedon vastaan, tunnepuoli voi toivoa pitkdan kaiken olevan
vain pahaa unta. Useimmat vanhemmista saattavat toivoa, ettd voisivat ottaa
lapselta sairauden pois ja sairastua hdnen sijastaan. On ymmarrettavas, etté tieto
lapsen pitkdaikaisesta sairaudesta tuottaa surua, pettymystd ja ahdistusta. Myos
kéytannon asioita on mietittava lapsen hoitamisen ja vanhempien tydssa kdymisen

tasapainoilemiseksi. (Hamaldinen 2008, 11.)

Sairastumisen alkuvaihe koettelee koko perheen arkirytmiad seka eldmantapoja.
Diabeteksen koetaan ehka tayttavan koko eldman, silla kaikki tuntuu pyorivan
vain pistdmisen, ruoan ja kellon ympérilla. Jokainen perhe ja perheenjésen
mukautuvat sairastumisen vaatimiin muutoksiin omalla tahdillaan. Asiallinen tieto
diabeteksesta hoito- ohjeineen helpottaa uuden tilanteen hataa, vaikka aluksi tietoa
tuntuu olevan enemmaén kuin sitd kyetdan vastaanottamaan. Asiat Kkuitenkin
Ioytavat véhitellen paikkansa, vaikka yllattavié ja uusia tilanteita tuleekin pitk&an

viel& vastaan. (Hamal&ainen 2008, 11- 13.)

Kun lapsella todetaan jatkuvaa huolenpitoa vaativa sairaus, on erittdin tarkeaa,
ettd vanhemmat huolehtivat omasta jaksamisestaan. Silloin yleensa riittdd voimia
enemman myos lapsille. Toisaalta vanhempien ei tarvitse jaksaa olla aina
reippaita. (ks. luku 6.2) Vanhemman on jarkevad ja totuudenmukaisempaa olla
lapselleen esikuvana riittdvan hyvasta selviytymisesta kuin téydellisyyteen
pyrkimisestd. (Hamaldinen 2008, 14- 16.) Lapsi kaipaa toki myonteista rohkaisua,
mutta han tarvitsee myds luvan olla pettynyt, surullinen ja huolissaan.
Vanhempien uskaltaessa néyttdd omia tunteitaan, rohkaistuu lapsi tekemaddn
samoin. On voimaannuttavaa itked yhdessa kun itkettdd, kiukutella kun Kiukuttaa

ja nauraa silloin kun naurattaa. (Hamalainen 2008, 11.)

Usein puolisot saattavat murehtia lapsensa sairastumista eri tahtiin ja eri tavoin,
joka puolestaan voi tuoda vanhemmille omat haasteensa myds keskinéisen
ymmarryksen puolella. Tulisi kuitenkin pitdd mielessa, ettd huoli lapsesta on
yhteinen, erilaisista reagointitavoista huolimatta. (Hdmaldinen 2019, 9.) Ajan
my6td monet vanhemmat kertovat ldytdneensd diabeteksesta myds myonteisid

puolia. Vanhemmat ovat oppineet arvostamaan arjen pienid iloja aiempaa
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enemman (ks. luku 9.1.15) ja pitdvat ruokailutottumusten muuttumista
terveellisempddn suuntaan koko perheelle hyvané asiana. Vanhemmat toisaalta
myo6s kokevat sairauden lujittaneen perheenjdsenid toisiinsa ja osa arvelee
kokemuksien my6tda  lapsensa  muuttuneen diabeteksen  johdosta

vastuuntuntoisemmaksi. (H&maléainen 2008, 16.)

5.4 Sisarusten sopeutuminen

Perheen muut lapset ovat usein huolissaan sairastuneesta sisaruksestaan, ja voivat
myos tuntea jopa syyllisyytta tilanteesta. On erittéin tarkedé kertoa myos terveille
sisaruksille, etenkin pienemmille, ettei diabetes johdu milldan tavalla heista.
Totuudenmukaisen tiedon saaminen rauhoittaa perheen muita lapsia. Tilannetta
selkeyttad usein myos se, ettd sairastuneen sisaruksille annetaan mahdollisuus olla

hoidonohjauksessa mukana alusta alkaen. (Hamal&inen 2008, 13.)

Ei ole kuitenkaan tavatonta, etté terveill& sisaruksilla voi ilmet& mustasukkaisuutta
sairastuneen saamasta huolenpidosta sekd huomiosta. Vanhemmat puolestaan
saattavat kokea, etteivat pysty venyméan kaikkeen tarvittavaan ja etta sisarusten
vaatima huomio ja tasapuolisuuden toiveet ovat kohtuuttomia. Toisaalta ndin
toimiessaan sisarukset auttavat vanhempia palaamaan arkeen nopeammin ja
diabetesta sairastava lapsi ei jaa liian pitkaksi aikaa korostettuun asemaan.
(Hamaélainen 2008, 13.)

Hyvét suhteet tarttuvat ja vahvistavat toisiaan perheen sisalla. (ks. luku 6.1.4)
Samoin aikuisten panostus lapsiinsa vahvistaa sisarusparven keskindisia véleja.
Sisarusten tunneyhteys kehittyy vuosien mittaan ja se voi huonontua tai
painvastoin tiivistyd vaikeiden aikojen keskelld. Esimerkiksi sisaruksen sairaus
usein lahentaa sisarusten véleja, jolloin on mahdollista hyddyntaa sisaruksilta
saatu aito huolenpito, kiintymys ja tuki. Kaikkineen hyvéd suhde sisarukseen
saattaa suojata erilaisissa kriiseissa sekd mielenterveyteen liittyviltd ongelmilta
jopa aikuisuuteen saakka. (Rotkirch 2014,193.)
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6. VANHEMMUUDEN ROOLI LAPSEN SAIRAUDEN MATKALLA

"Vanhemmuus ei ole tila vaan prosessi. Vanhemmiksi ei valmistuta, sitd ei voi
suorittaa tai siitd suoriutua. Lapset tekevat meistd vanhempia, he kasvattavat
meista aikuisia. Vanhemmaksi kasvetaan niin kuin tullaan joka paiva vahitellen

enemmdn ihmiseksi.” (Sinkkonen 2003, 324. Florence Schmitt)

6.1 Vanhemmuuden roolit lapsen eldmadssa

Vanhemmuudelle voidaan maéaritella erilaisia rooleja, jotka mukautuvat lapsen
kasvun eri vaiheisiin. Suuren suosion on saanut Stakesin TerveSos-
innovaatiopalkinnon saanut vanhemmuuden roolikartta”, joka auttaa jasentdmaan
vanhemmuuden sisélt6d sekd tekemdén itsearviointia omasta vanhemmuudestaan.
Roolikartan mukaisesti vanhemmuuden osa- alueet jaotellaan seuraavanlaisesti:
Rooli huoltajana, rakkauden antajana, eldmén opettajana, ihmissuhdeosaajana
sekd rajojen asettajana. Naissé rooleissa vanhemmat toimivat samanaikaisesti,

toki my6s muuntautuen, riippuen lapsen i&sté. (Duodecim 2019 b.)

6.1.1 Huoltajan rooli

Vanhempien perustavanlaatuisena roolina voidaan pitdd huoltajuutta lapsen
perustarpeiden  huolehtimiseen  liittyen,  silld  Kkiintymyssuhde  kasvaa
konkreettisesti lapsesta huolehtimisen, hellyyden osoittamisen sek& hoitamisen
myo6ta. (Duodecim 2019 b.)

Varsinkin pienten lasten diabeteksen hoidossa vanhempien rooli huoltajana on
erittdin merkityksellinen. llman sairauttakaan ei pieni lapsi selvid ilman aikuisen
huolenpitoa, ja pitkdaikaissairaus muuttaa tatd entistakin vastuullisemmaksi
rooliksi.  S&&nnonmukaisuudella  voidaan  luoda  turvallisuudentunnetta
pitk&aikaissairaan lapsen arkeen, esimerkiksi levon, ruokailutilanteiden ja
hoitorutiineista huolehtimisen osalta, ja ne ovat valttaméattomiad asioita arjesta
selviytymiseen. Varttuneemmankin lapsen kohdalla huoltajan rooli on erittdin
tarke&d, silla sairauden mukanaan tuomaa vastuuta ei voi sysdtd isommankaan
lapsen harteille yksin kannettavaksi. Jo pelk&stadn tdhdn opinndytetyon
tutkimukseen pohjaten, monien vanhempien murehtiminen ja huolenpidon osuus
ei vahene diabeteksen muutosherkélld matkalla, lapsen aikuistuttuakaan. (ks. luku
9.1.18)
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6.1.2 Rakkauden antajan rooli

Vanhemman rakkauden antajan rooli pitdé sisédlladn mm. hellyyden antamista,
lohduttamista, suojelemista, tukemista sekd myotdelamistd. Se on myos
hyvaksymista ja hyvan huomaamista lapsen ominaisuuksista huolimatta. Usein
lapsen pitk&aikaissairaus kuormittaa koko perhettd, jolloin sairas lapsi/ nuori voi
kokea olevansa taakkana perheen hyvinvoinnille. Jokaisen taytyy saada kokea

olevansa hyvéksytty, sellaisena kuin on. (Duodecim 2019 b.)

Rakkaus on kaiken koossa pitdvd voima, joka tukee lapsen hyvaksytyksi
kokemisen tunnetta ja kantaa silloinkin, kun eldmdsséd on vaikeaa. Niin kuin
kaikki vanhemmuuteen liittyvat roolit, myds rakkauden antajan rooli muuntautuu
lapsen kasvun myoté. Pienet lapset kasvavat sylistd pois”, mutta myos isommalle
lapselle ja nuorelle voi lampimalla kosketuksella tai halauksilla yhd osoittaa
valittdmistaan, toki nuoren sallimissa rajoissa. Vanhemman tulisi huomioida, etta
hénen aito lasndolonsa, kannustaminen ja kuunteleminen ovat erittdin tarkeaa
kaikenikaisille lapsille, sekd& myo6s aikuistuneelle nuorelle. (ks. luku 9.1.13)
Lapsen kasvu ja tilan antaminen itsendistymiselle ei koskaan saisi tarkoittaa
samalla sitd, ettei vanhempi ole endéd kéytettavissd nuoren iloissa ja haasteissa.
Itsendistymisen tasapainottelussa nuori kaipaa vanhempaansa, voidakseen jatkaa
rauhassa kasvamistaan. (ks. luku 4.2) Sinkkosen mukaan péinvastaisista
vakuutteluistaan huolimatta nuoret toivovat aikuisten olevan heidan rinnallaan, ja
mya0s sitd, etteivat vanhemmat jattéisi heita liian aikaisin oman onnensa nojaan.
(Sinkkonen 2012, 50.)

Tunneyhteyden sailyttdminen, ajatusten vaihtaminen ja valiton kanssakdyminen
arjen touhuissa, ovat hyvié tapoja osoittaa rakkautta. Lapset ja nuoret kaipaavat
vanhempiensa huomiota ja hyvaksyntaa silloinkin, kun ovat epdonnistuneet. He
kaipaavat lohdutusta ja hyvaksyntaa erityisesti diabeteksen huonoina péivina, kun
sairauden hoitaminen uuvuttaa, ja kun sairaus tuottaa pettymysta ja raivoa jo

pelkélla olemassaolollaan.

6.1.3 Elaman opettajan rooli

Eldmén opettajan rooli on omien taitojen ja arvojen siirtdmisté lapselleen ja siiné

on erityisen tdrkedd lapselle osoitettu arvostus. Lapsen Kkyvyt tulee né&hd&
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realistisesti ja hanta ei tule sivuuttaa eika nolata. Lapsi on mallioppija ja vanhempi
auttaa lasta ymmaértdmaan ympérillddn olevaa maailmaa sek&d sopivaa
kayttaytymistd. (Duodecim 2019 b.)

Koska lapsi muodostaa omaa késitystaan elamésta oppimalla, on aikuisella suuri
vastuu omista tekemisistddn seka suhtautumisestaan ymparilla oleviin asioihin.
Aikuisen tulee omalla esimerkilldan ja teoillaan olla lapselleen esikuvana, silla
lapsi omaksuu eldménarvoja omilta vanhemmiltaan, samoin kuin sen, kuinka

suhtautua ja kunnioittaa muita.

Oppi oikeasta ja vadréstd on luonnollisestikin yksi perustavanlaatuisimmista
opeista lapselle pienestd pitden. Isompien lasten ymmartéaesséd jo erilaisten
nédkokantojen runsautta, on hyva opettaa suhtautumaan suvaitsevaisesti ja
nédkemaan erilaisuus rikkautena. Vanhemman esimerkilld lapsi oppii, ettd
ihmisarvo kuuluu jokaiselle. Vanhemman avulla lapsi oppii myds hyvaksymaén ja
vahvistumaan sairautensa kanssa seka sen, ettd sairauksista huolimatta on
mahdollista eldd omannékoistaan hyvaa elamaa. Vanhemmuuden tarkedéan rooliin
kuuluu myds opettaa vastuullisuutta diabeteksen hoitoon liittyvissa asioissa ja
opettaa lasta hyvaksymééan, ettd on taysin ymmarrettdvdad myos uupua sairauden
hoitamiseen. Yksi tarkeistd opeista onkin ohjata lasta/ nuorta tarvittaessa

pyytamaan myaos apua.

Yleisesti ottaen voisi kuitenkin tiivistad, ettd lapsen itsetunnon vahvistumisen
kannalta vanhemman tulee arvostaa lasta, ettd lapsi oppisi my0s itse arvostamaan
itseddn. Lapsen ja nuoren nadkemyksid tulee ehdottomasti myos kunnioittaa.
Vanhemman tulisi my6s opettaa lasta luottamaan itseensd, sill& siten lapsi oppii
itsekin luottamaan omiin kykyihinsa. Tulisi tadhdentdd, ettd taustasta tai

sairauksistaan riippumatta, tulee saada tasavertaista kohtelua seké huolenpitoa.

Ennen kaikkea on tarkeda opettaa kohtaamaan myds elaméan nurjaa puolta ja sita,
ettd huonoistakin kokemuksista voi selvitd ajan kanssa. Yritys ja erehdys kuuluvat
elamdan myos aikuisilla ja usein ne kasvattavat. Tulisi sallia ja opettaa, ettd on
oikeus vésya ja protestoida. Oikeus tuntea epdoikeudenmukaisuutta ja huutaa.
Opettaa, etté tunteiden Kkirjo on sallittua (ks. luku 3.3) ja muistuttaa, ettd kukaan ei

pérjaa eika tarvitse parjata yksin.
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6.1.4 Ihmissuhdeosaajan rooli

Vanhemman rooli ihmissuhdeosaajana on néyttaa lapselle, kuinka toisten ihmisten
kanssa toimitaan ja miten rakkautta sekd vélittdmista osoitetaan. Vanhempien
rooli on my0s antaa esimerkkia negatiivisten tunteiden ja riitelyn kasittelemiseen.
(Duodecim 2019 b.)

Vanhemman ja lapsen valinen kommunikointi ja vuorovaikutus muodostavat
perustan lapsen identiteetin muodostumiselle. Lapsi on ihmissuhderoolimallinkin
suhteen “imuri”, joka kerdd sisuksiinsa havainnointia vanhemman suhtautumisesta
muihin ihmisiin seka itseensd. (ks. luvut 3.2 ja 4.2) Vanhempien onkin tarkeaa
pyrkid mahdollisen riidan tullessa riitelemdan rakentavasti ja osoittaa toisilleen
arjessa  molemminpuolista kunnioitusta. Tama péatee myds vanhempien
keskindiseen “me henkeen” hoitaa diabetesta yhdessd. Lapselle on ddrettdméin
tarkedd huomata, ettei hanen sairautensa aiheuta vanhemmille ylimaaréista riitaa

ja arjen haasteita.

My0s negatiivisia tunteita on hyva sanoittaa ddneen ja pohtia niihin ratkaisuja.
Tulee hyvéksya erilaisten tunteiden olemassaolo, mutta opettaa myos
anteeksipyynnon ja antamisen merkitys. Tilanteita ja tunteita ké&sittelemalla
voidaan vahvistaa lapsen ja nuoren ongelmanratkaisukykya ja opetella myds
joustamista ihmissuhdetaidoissa. Edelleen lapsen ja nuoren diabeteshoidon
toteutumista tulee kaikin tavoin tukea. Vanhemman positiivinen suhtautuminen
esimerkiksi  lapsen  diabetekseen liittyviin  kontrollikdynteihin  sek&

henkilékuntaan, luo myds lapselle myonteistd kuvaa asian tarkeydesta.

Vanhemman rooli ihmissuhdeosaajana on erittain tarked rooli koko perheen
hyvinvointia ajatellen. Vanhempien tasavertainen suhtautuminen kaikkiin
lapsiinsa edesauttaa terveiden sisarussuhteiden muodostamista seka yllapitamista.
Tama kaikki vahvistaa osaltaan koko perheen vélistd lamminté tunnesidetta seka
yhdessa tekemisen meininkid. Sen merkitys on aarettomén térkeéa, silla perheen
voimaannuttavan vaikutuksen myotd, lapsi ja nuori on vahvempi kohtaamaan

myos tulevaa.
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6.1.5 Rajojen asettajan rooli

Rajojen asettajan roolin myotd vanhempi huolehtii lapsensa turvallisuudesta.
Saannoilla ja rutiineilla voidaan tuoda turvaa lapsen arkeen ja niilla voidaan myds
estdd ja ennakoida pahoja asioita tai niiden uhkaa tulemasta lapsen eldmaan.
(Duodecim 2019 b.)

Rajojen asettajan roolissa vanhemman yksi tarkeimmistd vastuualueista ja
haasteista on pysya rajojen asettamisessaan johdonmukaisena. My0s diabeteksen
hoidon toteuttamisen suhteen vanhempien kannattaa pitdytyé yhtendisessa linjassa

ja yhdessa motivoida lasta alusta l&htien tunnolliseen sairauden hoitamiseen.

Rajojen opettajan rooli on myos siitd vastuullinen rooli, ettd sen tavoitteena on
pyrkid opettamaan lapselle paitsi vastuuta, myos suojella lasta ylimaaraisilta
murheilta. Vastuunottaminen s&&nnoista opettaa lapselle ja nuorelle samalla
vastuunottamista myds omista tekemisistddn. Esimerkiksi diabeteksen hoidon
yhteydessé téllainen vastuunottokyky on elinehto nuoren tulevaisuutta ajatellen.
Vaikka etenkin lapsen uhma- ja murrosikd koettelevat vanhemman rajojen
asettamisen johdonmukaisuutta, tulisi s&&ntdjen merkitystd silti pyrkia
perustelemaan rauhallisesti. Vanhemman rooli rajojen asettajana saa vahvistusta
ja uskottavuutta, kun lapsi huomaa vanhemman olevan vakaa paatoksissédan ja

pysyvan rauhallisena myds negatiivisia tunteita késitellessaan.

Tunteiden sadatelyn selked ja helppo muistisddntdé onkin se, ettd vahvista
positiivisia tunteita ja tyynnyté (ala tukahduta) negatiivisia tunteita. (ks. luku 3.3)
Vanhempien auttaessa lasta muuttamaan pahan olon hyvéksi oloksi, lapsen
aivoissa vahvistuu polku negatiivisia tunteita rauhoittavalle alueelle. (Juusola
2011, 67.)

Toki vanhemman olisi hyva valilla pohtia ainakin isompien lasten ja
murrosikaisten kanssa myds yhdessa sopivista saannoistd, kaymalla niista
keskusteluita. T&mé& opettaa lapselle osaltaan joustamisen taitoa, joka on elaméssa

erittain tarkeda. Valilla olisi hyvd myos nauraa ja hassutella yhdessa.

Vahvan identiteettikehityksen kannalta lapsen on kuitenkin myos tarkedd oppia
asettamaan itselleen tavoitteita, pitdim&an niista kiinni ja iloitsemaan saavutetun

paédmadran palkitsevasta mielihyvasta. Myos siitd on hyva keskustella, ettd ilman
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harjoittelua vahvuudet eivat kehity todelliseksi osaamiseksi ja ettd lapsi saa
kehittyd omassa yksilollisessa tahdissaan. (Juusola 2011, 157.) Tama péatee hyvin
my0s diabeteksen hoidollisen puolen opettelemiseen kaikenikéisten lasten
kohdalla.

Lastentautien ja psykiatrian professori, neljan lapsen isd& Ross Campbell on
osuvasti Kirjoittanut siita, miten tarkeda on, ettei vanhempien rakkaus ehdollistu
lastemme kayttaytymisen mukaan. (Lee & Lee 2011, 35.) Tuon ajatusmallin
kantaminen sopii kaikkeen edell& kirjoitettuun. Vanhempien roolivastuun mukana
tulisi aina olla varaukseton rakkaus ja huolenpito sekd kannustava palaute
lapselle, huolimatta siit4, onko han onnistunut vai ei ja mitd han on, tai ei tule

ehka koskaan olemaan.

6.2 Riittava vanhemmuus

On tavallista, ettd vanhemmat kokevat helposti riittamattomyytta (ks. luku 9.1.12)
seka syyllisyytta. Ristiriitaiset tai monimutkaiset neuvot aiheuttavat ylimaaraista
stressid, joka ei auta tilanteessa. Pdinvastoin kaikenlaiset itseen kohdistuvat
kielteiset tunteet lannistavat. On kuitenkin lohduttavaa tieté, etté aina voi aloittaa
uudelleen ja korjata huomaamiansa virheitd. (Cacciatore 2019, 16.)

Vanhemman tulisi arvostaa itseddn ja uskoa itseenséd vanhempana. Hanen tulisi
my0s pyrkid vahvistamaan itsetuntoaan vanhemman roolissa, silla jokainen on
paras vanhempi lapselleen ja siten lapsen tarkein ihminen. Upea vanhempi haluaa
oppia uusia asioita toimiakseen oikein ja pienin askelin se usein onnistuu. Kaikkea

ei tarvitse aina muistaa ja kukaan ei osaa kaikkea. (Cacciatore 2019, 16.)

Riittdvan hyva vanhempi kestdd myos arvostelua seka kritiikkia. Han hyvaksyy
ristiriidat osaksi elamad ja osaa arvostaa aivan tavallista arkea. Riittdvan hyvé
vanhempi antaa lapsen kasvaa ja kehittyd rauhassa, kiirehtimatta lasta kohti
aikuisuutta. Kehitys kulkee omaa kulkuaan ja lapsella on lupa omanlaiseen
eldmdan omassa tahdissaan. My6s vanhempi itse muuttuu lapsen kasvun myota.
(Syrjala 2005, 22- 24. Essi Juvakka)

Riittdvd vanhempi ei hatk&hdd erimielisyyksid, vaan haneen voi myrskyjen
keskelldkin turvautua. H&n antaa kaikesta huolimatta lapsen kokea itsensa
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ihanaksi ja ihmeelliseksi. Riittdvdn hyvd vanhempi myds hyvéksyy lapsensa

itsendistymisen. (Syrjald 2005, 22- 25. Essi Juvakka)

Jokaiseen vanhemmuuteen kuuluvat myods omalta osaltaan raastavat ristiriidat
sekd kivuliaat kasvutilanteet. (Syrjala 2005, 28. Essi Juvakka) Haastavien
tilanteiden keskelld on kuitenkin hyvd muistaa, ettd lapset ja nuoret eivét ole
hankalia ilkeyttddn ja pahuuttaan, vaan siksi, ettd heilld on omat aggression
kehitysportaansa. VVanhempien osuus on auttaa heitd — ja samalla itsedédn —
parjadmaadn vaikeasti kestettavien tunteidensa kanssa. Parhaiten se toimii siten,
kun tunnekuohuihin suhtautuu opetteluna ja osana tavallista kehitystd, mitd se
nimenomaan onkin. Viisas vanhempi ymmartad, ettd alussa lapsi ilmaisee itsedéan
alkeellisesti, mutta kasvaessaan 16ytad siihen parempia tapoja. Vanhemmat ovat
ratkaisevassa asemassa lapsensa mallioppimiseen. (Cacciatore 2019, 9- 11.)

Vanhempien malli ja tuki auttaa lasta myds kehittymadn tunteensa tunnistavaksi
persoonaksi, joka oppii vahitellen itsekin vastuunkantamista. Vanhempien
vastatessa lapsen osoittamiin tarpeisiin ja tunteisiin, osoittaa se lapselle, etta hanen
tunteensa ja tarpeensa ovat hyvaksyttyja. Mikali tunteet sen sijaan kimpoavat
lapselle takaisin, han saattaa opetella k&tkemddn ne sisimpadnsd ja opetella
eldamdan ilman riittdvdd vanhemmuutta. Yksi vanhemmuuden tarkeimmista
tehtdvistd onkin taata mahdollisimman paljon vanhemman turvallista ldsnéoloa ja
turvallista vanhemmuutta. Nimenomaan sellaista, missa vanhempi nékee lapsen,

ottaa hanet huomioon seka huolehtii h&nesté. Riittavasti. (Kristeri 1999, 14- 15.)

Kaikesta huolimatta riittaméattomyys ja syyllisyys kulkevat myos tiiviisti
vanhempien mukana, puntaroitavana. Sekin on eldméé ja kertoo meille toisaalta
my6s vanhemmuudesta, joka on siltdkin osin riittdvan vahvaa. (Syrjala 2005, 28.
Essi Juvakka)
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7. HOITOVASYMYS

Diabeteksen omahoito vaatii kestavyytta ja tarkkuutta, sill& pelissa on koko elama.
Tehokas omahoito ja sen my6tad hyvé hoitotasapaino ovat nadin ollen ensisijaisen
tarkeitd, lisasairauksien vélttdmiseksi. (ks. luku 2.5) On selvas, ettd tyypin 1
diabetes kuormittaa potilasta/ perhettd arjessa, silla hoitopédatoksia on tehtdva
useita kertoja pdivassa. Diabetesvastaanotolla glukoosiarvoja puolestaan tutkitaan
tarkasti, minka vuoksi asianomaiset voivat kokea, ettd diabetestiimi syyllistaa
hoidon toteutusta. Toisaalta diabeetikko ja l&heiset saattavat myos syyllistaa itse
itseénsd, kun arjessa esimerkiksi insuliinimé&arien arviointi ei aina osu kohdalleen.
Usein varsinkin pienten lasten vanhemmat voivat ajatella, ettd on heidén vikansa,
mikali lapsen hoitotasapaino ei ole riittdva. (Diabetes ja ladkari 2018 nro 4, 14-
15.)

Vaikka huono hoitotasapaino lisdd vanhempien kokemaa syyllisyydentunnetta,
saattaa toisaalta kuormitusta lisatd myo6s parantunut hoidollinen tilanne, silla
jatkuva lapsen verensokeritasapainosta huolehtiminen voi myos osaltaan lisata

vanhempien stressid. (Diabetes ja ladkéari 2018 nro 4, 17)

Hoitovasymyksen syyt ovat ndin ollen usein hyvin moninaiset. Yleispatevaa ja
yksinkertaista ohjetta syihin ei voi antaa, mutta ensisijaisen tarkeaa olisi pureutua
sithen, miksi diabetes jd& hoitamatta. Varsin usein kysymys on siit4, etta
pitkdaikaissairauden hyvéksymisprosessi on jaanyt kesken. Ellei potilas hyvaksy
sairautta, hanen on vaikea eldd sen kanssa ja saavuttaa hyva hoitotasapaino.
Sairauteen sopeutumista voidaan pyrkia edesauttamaan ohjaamalla diabeetikko
esimerkiksi psykologisen tai psykoterapeuttisen avun piiriin. (Diabetes ja laakéri
2018 nro 4, 13 -15.)

Toisaalta sairauden hyvéksyminen ei kuitenkaan tarkoita, etteikd se herattdisi aika
ajoin hyvinkin negatiivisia tunteita tai aiheuttaisi hoitovasymysta. Oireilua
esiintyy Kkaikilla jossakin vaiheessa hoitovasymykseen liittyen. (Diabetes ja
ladkari 2018 nro 4, 15- 17)

Téassdkin opinndytetydssd on todettavissa, ettd lapsen pitkdaikaissairaudessa
hoitovasymystd on paitsi diabeetikkolapsella/ nuorella (ks. luku 9.1.5), myos
heidan vanhemmillaan. (ks. luku 9.1.12) Lapsen hoitovasymys ilmenee etenkin
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hoitomotivaation lopahtamisensa ja vanhemmilla puolestaan konkreettisena
vasymystilana unenpuutteesta johtuen. (ks. luvut 9.1.12, 9.1.13, 9.1.14 ja 9.1.17)
Yleisesti ottaen ndma tekijat myos “ruokkivat” toinen toistaan ikévalla kierteella.
Vanhemmat nostavat esille oman kuormittuneisuutensa lisdédntymisen lapsen
huolenaiheiden seka hoitovasymyksen my6td, mutta toisaalta myos
voimaannuttavan kokemuksen siitd, kun nakevét lapsensa hoidon sujuvan. (ks.
luku 9.1.15)

7.1 Hoitovasymykseen reagoiminen

Kun hoitotiimi huomaa hoitovasymyksen tai diabeetikko/ perheensa tuo sen esille,
on reagoitava heti. Potilasta tai perhettd voidaan tukea esimerkiksi tihentdmalla
kontrollikaynteja tai tarjoamalla mahdollisuutta psykiatrisen sairaanhoitajan
vastaanotolle. Ulkopuolisen ammatti-ihmisen kanssa on mahdollisuus keskustella
ilman pitkddn hoitosuhteeseen liittyvadd “vellomista” eli menneisiin tilanteisiin

takertumista, seka ilman totuttua roolitusta. (Diabetes ja laakéri 2018 nro 4, 17).

Jaksamiseen liittyviin ongelmiin, kuten uupuminen, hoitovdsymys ja masennus,
voidaan kéyttaa apuna myos psykologin palveluja. Erilaiset ahdistuneisuushéiriot,
hypopelot eli lilan matalaan verensokeriin liittyvat pelot (ks. luku 2.5) ja
elamaéntilannekriisit ovat yhtalailla tavallisia syitd hakeutua avun piiriin. (Diabetes
ja la&kari 2018 nro 4, 22.) Pitkaaikaisseurannassa tehdyistéd tutkimuksista on myos
saatu selville, ettd mm. ratkaisukeskeinen terapia on auttanut lapsidiabeetikoiden

parjadmista oman sairautensa kanssa. (Diabetes ja ladkari 2018 nro 4, 15.)

Mikali syysta tai toisesta omahoito ei suju, tilanne vaatii aina syiden selvittelya
seka pohtimista, miten péaastd eteenpdin. Vaikka tekniikan kehitys on tuonut
diabeteksen hoitoon helpotusta (ks. luvut 9.1.7, 9.1.8, 9.1.10, 9.1.14 ja 9.1.15, ),
voi se joillekin saada aikaan uudenlaisia haasteita, kuten verensokerikdyrén
ahdistavaa jatkuvaa tarkkailua. Siind vaiheessa kontrollintarve alkaa ohjata liiaksi
eldmadd. Vaikka pdivittdinen diabeteksen omahoito haastaa ja kuormittaa, on
tavoitteena, ettd diabetesta sairastava eldd eldaméénsa ja omahoito kulkee siind

sivussa. (Diabetes ja laakari 2018 nro 4, 22.)



39

7.2 Selviytymisvoimavarojen riittavyys

Jokainen meistda on yksilo erilaisine sietokykyineen. Toisinaan kuulee
diabeetikolta, ettd “Voi, kun olisin terve”. Jatkuva arjen kontrollointi painaa
ahdistavana harteilla. Joskus potilas pystyy elaméén sairauden kanssa kevedmmin,
todeten vastaanotolla ”Onneksi minulla on vain tdmi diabetes.” Kokemukseen
vaikuttavat ihmisen perusluonne, asenne ja omat selviytymiskeinonsa. (Diabetes
ja laékéari 2018 nro 4, 29.) (ks. luvut 9.1.7 ja 9.1.8)

Ihmisen keskeinen voimavara muodostuu itsetunnosta. Sen kehittyminen on
puolestaan yhteydessé ldhes kaikkeen, mita elamassamme tapahtuu. (Keltikangas-
Jarvinen 2010, 242.) Hyvén itsetunnon omaava ihminen kykenee nakeméan oman
elaméansa ainutkertaisuuden, ymmartéen olevansa tarked sinénsd, tarvitsematta sita
erityisin onnistumisin ja suorituksin osoittaa. (Keltikangas- Jarvinen 2010, 18.)
Hyvé itsetunto on myds totuudenmukaisen mindkuvan yllapitdmistd, omien
virheidensa nakemistd, mutta itsensd arvostamista virheistd ja puutteistaan
huolimatta. (Keltikangas- Jarvinen 2010, 77.) Itsetunnon vahvuudesta riippumatta
sairastuminen kuitenkin ravistelee omalla tavallaan naitd jaksamiskysymyksid,
silla oli sairaus miké tahansa, se aiheuttaa stressid, saaden elamén jarkkymaan

ainakin valiaikaisesti.

Pahimmassa tapauksessa sairaus voi johtaa kohti vakavampaakin mielen
jarkkymistd. Mitd vaativampi pitkdaikaissairaus, sitd enemman vaaditaan myos
omahoidolta. Joskus sairastuminen voi osua eldmassd myos sellaiseen hetkeen,
jossa on muutakin kuormitusta. Myds perheen siséiset ongelmat voivat heijastua
omahoitoon, vaikka perhe ja muut tukiverkostot yleensd auttavat meita
jaksamaan. (Diabetes ja laakari 2018 nro 4, 26- 29.) (ks. luku 9.1.7)

Tarked vahvistava tekija hyvinvoinnille muodostuu usein arjen séannéllisyydesta
ja siihen kannustamisesta. Toisinaan ndkee luovuttamista, joka puolestaan lisaa
hoidonohjauksen haasteita. Vain potilas itse tietdd, miltd verensokerin vaihtelut
tuntuvat ja johtuuko se mielialasta, vai onko mielialan muutos sittenkin

verensokerin vaihtelun seurausta. (Diabetes ja ladkéari 2018 nro 4, 29.)

Hoitohenkilékunnan onkin aina pyrittdvd ndkem&in myods muuta kuin pelkéat

numerot verensokerivihossa tai tietokoneen naytolla. Yksilollisyys ja erilaisuuden
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hyvaksyminen korostuvat jokaista hoitosuunnitelmaa tehdessa, silla mika yhdelle
on hyva hoitotaso, voi olla toiselle ylitsepd&dsematon paikka. Yhdessa on kuitenkin
hyva kéyda lapi arjen kulkua. Pyritddn loytdm&an niitd pienid asioita, joista
diabeetikko voisi saada voimaa sekd myonteistd energiaa, jaksaakseen ponnistaa
taas eteenpdin. Se on yhdessd pohtimista nakemaén niité asioita, jotka eldmassa

luistavat kaikesta huolimatta hyvin juuri nyt. (Diabetes ja ld&kari 2018 nro 4, 29.)

7.3 Jaksamisen tukeminen

Vaikka tunteiden kirjo kuuluukin eldamd&mme monenlaisine savyineen, olisi hyva
syventyd pohtimaan tilannetta, mikali yksittdinen tunne ohjaa toimintaamme
lilaksi. Yksi téllainen tunnetila on esimerkiksi pelko. (ks. luvut 9.1.11 ja 9.1.13)
On tavallista reagoida, ettd haluamme paasta peloista. Usein hedelmallisempad on
kuitenkin pohtia, miten tulla pelon kanssa toimeen ja mitk& asiat sitd edesauttavat.
Psykologin vastaanotolla voidaan myds miettia keinoja kuormituksen
keventamiseksi mm. pyrkimalla 16ytamé&an mahdollisia voimavaratekijoita, joita

voitaisiin samalla ehkd vahvistaa. (Diabetes ja ladkari 2018 nro 4, 22.)

Vertaistukijana nuorille diabeetikoille toimiva Anton Strommer kannustaa
diabeetikkonuoria puhumaan &&neen, ettd diabetes &arsyttdd. H&nen mukaansa
sairauteen sopeutumisessa on eduksi, ettd kohtaa ja hyvaksyy sen aiheuttamia
ikavidkin tunteita. Strdmmer muistuttaa olevan normaalia, ettd jaksaminen
vaihtelee diabetesmatkalla, silld tuskin kukaan on taysin sinut sairautensa kanssa.
Myontéessadn &aneen sairauden Kkurjat puolet, on usein helpompi pyrkié
Ioytamaan myds niita positiivisia tekijoita ikavien asioiden keskeltd. (Diabetes
2022 nro 3, 62.)

Jaksamisen kannalta on myos erittain merkittavaa, millaisena diabetesta sairastava
kokee yhteistydn hoitavan tahon kanssa, silla toimiva yhteisty6 tukee jaksamista.
Omahoito ei tarkoita yksin hoitamista. Kuulluksi tuleminen on tarke&& asioiden
esiin tuomiselle. Sen kokemista edesauttaa se, ettd Kkiireestd huolimatta
vastaanotolla rauhoitutaan kuuntelemaan potilasta. (Diabetes ja l&&kari 2018 nro
4,22)

Pieni kysymys ”Mitd kuuluu?”, voi olla myds yllattavan tehokas. Kun oikeasti

pysahdytaan kuuntelemaan vastaus, potilas tai perhe itse kertoo, mité tarvitsee.
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Erilaisuudestamme johtuen on kuitenkin taitolaji kohdentaa jokaiselle juuri
oikealla tavalla apua. Helppoja ratkaisuja 16ytyy lopulta vain harvoin. (Diabetes ja
ladkari 2018 nro 4. 18, 22.)

Hoitotiimin erds tarkeimmistd tavoitteista on kuitenkin saada potilas
ymmartdmaan omahoitonsa merkitys ja tukea parhaansa mukaan sen toteutumista.
Epatoivoisessakin tilanteessa tulisi etenkin lasten diabetespoliklinikalla pyrkié
sanomaan diabeetikolle my0s jotakin hyvad. Potilas (tai vanhemmat) vastaa itse
hoidostaan jokaisena paivané kaksikymmenténelja tuntia vuorokaudessa, kun taas
hoitotiimi vain neljésti vuodessa vajaan tunnin ajan. Tarkeintd on kuunnella ja
I0ytaé yhteinen sével potilaan kanssa, jolloin tilanne saattaakin alkaa pikkuhiljaa

kulkemaan kohti parempaa. (Diabetes ja ladkari 2018 nro 4, 17- 18)

7.4 Vertaistuen voima

Vertaistuki on kokemusten jakamista, ja toisen kokemusmaailman ymmartamista
oman kokemuksen kautta. Se on vastavuoroista tukea, joka voi syntya seka
spontaanisti etté tavoitteellisesti. Vertaistuessa kuulluksi tuleminen ja arvostuksen
kokeminen on keskeisessa roolissa. Myos vertaistuen oikea- aikaisuus on térkeda.
(Diabetesliitto 2017.)

Vertaistukiryhmid on saman kokeneiden kanssa paljon esimerkiksi facebookissa,
josta mm. tahan tutkimukseen vastanneet vanhemmat ovat saaneet erityisesti
voimia matkansa varrelle. Jakamalla saman kokemuksen erilaisine tunnetiloineen,
auttaa se jaksamaan ja olemaan ehkd myds armollisempi itseddn sekd omaa
vanhemmuuttaan kohtaan. Paitsi vanhempien oman vertaistuen kokemisen
tarkeyttd (ks. luvut 9.1.14, 9.1.16 ja 9.1.17), vanhemmat kirjasivat tata tutkimusta
varten antamiinsa vastauksiin lapsensa vertaistuen merkityksen. (ks. luvut 9.1.7,
9.1.8ja9.1.10)

7.5 Voimien tankkausta

Lasten ja nuorten eldmaa ei voi ennustaa, oli diabetes tai ei, sill& meistd jokainen
muuttuu kaiken aikaa. Sen vuoksi on alistavaakin murehtia esimerkiksi taustoista
tai menneestd, silla niiden antama leima on usein vahvin ja pahin. Sen sijaan

huomattavasti tarkedmp&d on miettid, miten jatkaa eteenpdin ja mistd ammentaa
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uutta toivoa seka voimaa. Voimien tankkausta ei tarvitse pelkéstdan lapsi, vaan

myos vanhemmat. (Juusola 2011, 237.)

Usein voima piilee yllattden itse ongelmissa. Irrottaessamme ongelman itsestd/
puolisosta tai lapsesta, ja tutkiessamme, mitd ongelma yrittdd meille kertoa ja
mistd kohtaa paistaa valonsade lapi, ongelma voi alkaa yllattden generoida
voimaa, helpotusta ja hyvaa mieltd. Kiinnittdessamme huomion néihin pieniinkin
valonséteisiin ja alkaessamme kasvattaa niitd, itse ongelma kesyyntyy. Valonsade
on se hetki tai tilanne, jossa ongelma ei hairitse tai sita ei ole, ja lapsi tai nuori

pystyy toimimaan mukavasti yhdessa toisten kanssa. (Juusola 2011, 237.)

Jokainen lapsi toivoo, ettd hanen kykyihinsa uskotaan, h&nen vahvuutensa
nédhdaan ja hénta arvostetaan seka aidosti kuunnellaan. (ks. luvut 3.2 ja 4.2)
Monesti lapsen oma asiantuntijuus omaa eldmad koskevissa asioissa on
voimavarana laiminlyéty. On hyvin paljon asioita, arkisiakin, jossa olisi
mahdollisuus kuunnella lasta aktiivisemmin. (Juusola 2011, 236- 237.) Kuulluksi
tulemisen kokemus onkin yksi kantavimpia voimia ihmisen elaméssa. Voimien
tankkaamista on myds ehdottomasti se, ettd lapsi saa rakkautta, laheisyytta ja
tunnetason ravintoa. (Syrjala 2005, 12- 13. Kari Kaimola) (ks. luvut 3.2, 4.2 ja
6.1.2)

Perhe on parhaimmillaan diabeetikolle juuri t&llainen voimavarapankki, josta saa
ammentaa tukea sellaisena kuin on. Er&é&n tuntemattoman sanoin: “Perhe on
paikka, jossa koen olevani taysin turvassa ja jossa voin nayttda heikkouteni
tietden, ettd minua sen jalkeenkin vield rakastetaan. ” Tama tiivistetty lause pitaa
siséllaan oikeastaan kaiken oleellisen. (ks. luvut 3.2, 4.2 ja 6.1.2)

Lapset oppivat vanhemmiltaan my0s toivottavasti l&snd olemisen taitoa. Koska
vain nykyhetki on totta ja kaikki muut hetket jo kaytetty, emme pysty
vaikuttamaan kuin ainoastaan tdmédn hetkiseen eldmdin muutoksen
mahdollisuudella. Mennyt on mennyttd ja tulevaisuuden hetket viel&
tuntemattomia. Eli niihin voimme vaikuttaa vasta sitten kun ne ovat kasillg, nekin
yksi hetki kerrallaan. (Cacciatore & Karukivi 2014, 125.)

Tulevaisuuden hetkeen voivat vaikuttaa myds monet ennalta arvaamattomat

olosuhteet. Niinp& tulevaisuutta ei kannata murehtia, koska sitd ei voi hallita.
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Tilanteet on otettava sellaisena kuin ne tulevat. Se, mikd on totta, on ainoastaan
juuri nyt kasilla oleva nykyhetki. Vain tassa ja nyt ihminen voi tehdé hyvia tekoja
ja viisaita valintoja. (Cacciatore & Karukivi 2014, 125.)

Tunteidensaatelykeinot edesauttavat hyvan I6ytdmistd. Tunnetaitoja tarvitaan niin
myota- kuin vastatuulessa. Vaikeakin tunne on tarkoituksenmukainen, eli omalla
tavallaan looginen, vaikkei sita itse heti tiedostaisikaan. (Cacciatore & Karukivi
2014, 20.) (ks. luku 3.3) Tunteiden kieltamiseen kulutetaan aivan liian paljon
hukkaenergiaa, sen sijaan, ettd tulisi pyrkid kohtaamaan rohkeasti -erilaisia
mielentiloja. Vaikeatkin tunteet useimmiten tulevat ja menevat, jos niiden vain

antaa tulla, ettd mennd. (Cacciatore & Karukivi 2014, 36.)

7.6 Diabetesarjen kuormittavuus ja voimavaratekijat aiemmissa
tutkimuksissa

Teoriaosuuden tueksi tutkailtiin aiemmin tehtyja tutkimuksia lapsen diabeteksen
mahdollisesta kuormittavuudesta sekd voimavarojen riittavyydesta tyypin 1
diabetesarjessa. Niistd esille nousi Satu Kotirannan tekemd opinndytety0
nimeltdédn LAPSEN DIABETES, vanhempien ajatuksia arjen eldménlaadusta
(2015). Siind tutkimuksen kohteena olivat kouluikaisten diabeetikoiden
vanhemmat. Tutkimusaineisto oli saatu Suomen Diabetesliitolta, joka oli kerdnnyt
sen perhekursseille osallistuvilta diabeetikkolasten huoltajilta.

Kotirannan tekemadssé tutkimuksessa todettiin positiivisia ajatuksia ja voimavaroja
lisddvan lapsen sopeutumisen kokemukset hyvaksya diabetes sek& hoidon
sujuminen lapsella, omahoidon tarkeys ymmartden. Hyvéan hoitotasapainon
I6ytyminen seké hoitotoimien muodostuminen luonnolliseksi osaksi arkea koettiin
myo0tavaikuttavan sekd lapsen ettd vanhemman jaksamiseen. Liséksi lapsen
omahoidon sujumisen koettiin edesauttavan lapsen itsendistymistd sekd henkista
kasvua. Hoitovélineiden (esim. pumppu ja sensori) mukanaan tuomaa positiivista
helpotusta myods arvostettiin. Ennen kaikkea arjen jatkuminen mahdollisimman
samanlaisena kuin ennenkin, kerdsi lasten ja vanhempien osalta myonteista

voimavaraa, jossa rutiinit on opittu ja niiden kanssa parjataan.

Negatiivisuutta Kotirannan (2015) tutkimuksen johtopaatoksista 16ytyi puolestaan

siitd, ettd diabeetikko perheineen joutuu toteuttamaan kontrolloidumpaa ja
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ennakoidumpaa eldméa niin harrastusten, yokylailyjen seka kavereille menemisen
suhteen, rajaten samalla diabeteslapsen sosiaalisen ympériston kasvua. Eli
tietynlainen spontaanius ja vapaus haastavat diabeetikkoa diagnoosin saamisen
jalkeen. Samoin diabeetikkolapsen sidonnaisuus hoidosta vastuussa olevaan
aikuiseen, ldhinnd omaan vanhempaansa, haastaa arkea, hidastaen téltd osin

lapsen itsendistymiskehitysta.

Kotirannan tutkimuksessa (2015) nostettiin esille my6s sit4, kuinka yomittaukset
sekd jatkuva pelko ja huoli verensokereista uuvuttavat vanhempien hyvinvointia.
Hoidon sidonnaisuus ympérivuorokautisesti  koettiin  vaikuttavan paitsi
vanhempien jaksamistekijoihin, myds vievan aikaa parisuhteelta, silld ainakin
jommankumman vanhemmista on oltava koko ajan l4snd ja huolehdittava
diabeetikkolapsensa tarpeista. Toki asian kadnteisend puolena tutkimuksessa
mainittiin,  ettd  diabeetikkolapsetkin  kokevat  verensokerin  jatkuvan
kontrolloimisen rasittavana. Kotirannan tutkimuksessa nostettiinkin esille tahan
liittyen myos diabeetikkolapsen hapeilyd omasta sairaudestaan, jossa erilaisuuden
kokeminen pistdmisineen nousi kuormitustekijoissa suhteellisen merkittavaan

rooliin.

My6s tuoreemmassa tehdyssd opinndytetydssda KARTOITUS TUEN
TARPEISTA- NUORUUS JA TYYPIN 1 DIABETES Vertaistuki, vastuu ja
vapaus- diabeetikon hoidon kulmakivet (Siina Kaisto, lida Luokkanen, Fanni
Pihlajaniemi 2022.) koostetaan edelleen nuorten kokevan hdpedn tunnetta mm.
pistdmisiin liittyen. He tuovat tekemdsséan tutkimuksessa esille nuorten
huolestuttavaa diabeteshoidon laiminlyontid myos siitd syystd, ettd nuoret eivét
kehdanneet mitata sokereita tai annostella insuliinia muiden n&dhden. Nuoret eivat
tasta huolimatta kokeneet diabeteksen vaikuttavan juurikaan negatiivisella tavalla
ystavyys tai seurustelusuhteisiin. Yksi kyseisen vertailutyén haastateltavista
nuorista toi  kuitenkin esille toivetta diabetestietoisuuden lisddmisesté
koulumaailmassa, silld opettajien ymmaérrys diabetesta kohtaan oli mielestdan
puutteellista. Tutkimuksessa todettiinkin, ettd yleinen tietdmys diabeteksesta
opettajien ja oppilaiden keskuudessa, véhentaisi diabeetikoiden kokemaa hépeén

tunnetta sen hoidossa.
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Samaisessa verrokkitydssé (Kaisto ym. 2022) kuitenkin todettiin, ettd diabeteksen
vaikutukset nuorten mindkuvaan olivat suhteellisen pienet. Etenkin heilla, joilla
diabetes on ollut vauvasta asti, kokivat sairauden vaikuttaneen hyvin véhén
minakuvaansa. Niilld nuorilla, jotka puolestaan sairastuivat my6hemmin,
diabeteksen hyvéksyminen osaksi mindkuvaa tuotti enemman haasteita.
Itsetuntoon diabetes toi vertailutyén mukaan omaa osumaansa, etenkin asioissa,
joissa diabeteksen hoito né&kyi ulospain ja verensokereiden heittely tuotti
yliméardista huomiointia. Itsetuntoon negatiivisesti vaikuttavia asioita olivatkin
erityisesti ne, jotka sairauden mukanaan tuomilla ominaisuuksilla erottavat
diabeetikkonuoret eniten muista nuorista. Naihin lukeutuu etenkin urheilu,

syomistilanteet seka yokylaily.

Kaikki nuoret olivat tutkimuksessa (Kaisto ym. 2022) yhtd mielta siitd, etta olisi
mukava tuntea laheisemmin joku toinen samanikéinen diabeetikko, kenen kanssa
jakaa diabetekseen liittyvia tuntemuksia ja joka ymmartdisi taysin. Diabetesleirit
saivat tutkimuksessa positiivista palautetta toisiin diabeetikoihin tutustumisen
mahdollisuudesta, mutta myos kritiikkid siit4, ettd nuorempien lasten lisdksi
leireja ei jarjesteta enda ylakoulu ja lukioikaisille. Kritiikkia sai pieneltda osin
myo6s kdynnit diabetespolille, varsinkin silloin, jos hoitosuhteesta puuttui
jatkuvuus. Hoitohenkilokunnan ottaessa nuoren asiat uskottavina ja keskittyen

kuuntelemaan, nostettiin puolestaan positiivisiin kokemuksiin.

Kaisto ym.(2022) tutkimuksessa nuoret pohtivat tulevaisuuttaan ja omilleen
muuttoa siltd pohjalta, miten parjaévat diabeteksen kanssa yksin ja kuinka saada
hoitotasapaino pysymaan hyvana. Samoin liitdnndissairaudet mietityttivat nuoria.
Kyseisessa tutkimuksessa yhdella nuorella oli toiveikas olo diabeteksen hoidosta
tulevaisuudessa, hurjaa vauhtia etenevan teknologian myo6ta. Jokunen nuori taas
pohti tyoeldmad, opiskelua sek& yksin otettavaa kokonaisvastuuta diabeteksen
omahoitoon liittyen. Tutkimuksessa todetaankin, kuinka tarkeaa on tarjota nuorille
tietoa diabeteksen vaikutuksista myds tulevaisuuteen, sairauteen mahdollisesti

liittyvien asioiden tueksi.
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8. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Tutkimuksen tarkoituksena oli antaa diabeetikoiden vanhemmille mahdollisuus
tuoda ajatuksiaan ja kokemuksiaan nékyvaksi lapsensa moni-ilmeiselld
diabetesmatkalla, nimenomaan vanhemmuuden nakovinkkelistd tarkasteltuna.
Tavoitteena oli saada hyvin eri- ikdisten diabeetikoiden vanhempien arvioita, etta
saataisiin koostettua mahdollisimman paljon tietoa lapsen kasvun ja kehityksen
vaikutuksista vanhempien diabetesmietteisiin. Na&itd mietteitd vanhemmat
arvioivat niin omista kuin lapsensa voimavaroista k&sin, siséltden myos matkalla
olevien mahdollisten haasteiden pohtimisen. Vanhemmat saivat myos itse
arvioida lapsensa kokemaa kuormitusta taikka vahvuustekijoita siltd pohjalta,
millaisena vanhemmille nayttaytyy jokapaivéinen diabetesarki
pitkdaikaissairauden haasteissa, pikkulapsi-ikéisestd aina aikuisikdan ehtineen
nuoren eldmé&&kin pohtien. Sen my6td vanhempia pyydettiin miettimaan, miten
lapsensa iké ja elamanvaihe heiddn omaan diabetesvanhemmuuteensa vaikuttaa.
Lapsen pitkaaikaissairauden mukanaan tuomista pohdinnoista vastasivat taten
kaikilta osin diabeetikkolapsen vanhemmat, josta saatiin my6s nimi

opinndytetyodlle ”Lapsen diabetes vanhempien silmin.”

Vanhemmille kohdennetut ja niistd saadut vastaukset pé&adyttiin analysoimaan
aineistol&htdisen sisallonanalyysin mukaisesti. Kyseessa on siten laadullinen eli
kvalitatiivinen tutkimus, silla padosassa ovat vanhempien kirjaamat vastaukset,

joiden avulla opinnaytety6hon saatiin koostettua tutkimukseen tarvittava aineisto.

8.1 Tutkimusmenetelma

Kvalitatiivisen tutkimuksen ajatus ja koko l&htékohta on todellisen eldman
kuvaaminen mahdollisimman  kokonaisvaltaisena, mutta ainutlaatuisena.
Vastauksia ei voi liiaksi pilkkoa osiin, silld niista on 16ydettavissa paljon toisiinsa
liittyvid suhteita, myos erilaisilla variaatioilla. Aineiston monitahoinen tarkastelu
yksityiskohtia myo6ten sek& kohdejoukon valitseminen tarkoituksenmukaisesti
varmistavat osaltaan sen, ettd tutkija ei méarittele sitd, mika on merkityksellista.
Tama onkin kvalitatiivisen tutkimuksen yksi hyvin térked tekija. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2009, 161-164.) Toki laadullinen tutkimusprosessi itsessdan
perustuu myos paljolti tutkijan omaan tulkintaan, jarkeilykykyyn, intuitioon seka
my0s luokittelu- sekd yhdistdmisvalmiuksiin, kuten Jari Metsamuuronen (2006,
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82) laadullisen tutkimuksen késikirjassaan toteaa. Laadullisella tutkimuksella on
kuitenkin joka tapauksessa mahdollista tutkia kattavasti ihmisten ajatuksia sek&
késityksid, jonka myotd saadaan arvokasta tietoa sekd ymmérrysta erilaisiin

asioihin ja ilmidihin liittyen.
8.2 Aineiston kerdaminen

Tutkimukseen tarvittava aineisto hankittiin e-lomakkeelle suunnitellun kyselyn
avulla, kohdentaen se eri- ikaisten diabeetikoiden vanhemmille. Saadut vastaukset
ohjautuivat sahkoisesti ja anonyymisti e-lomake jérjestelméan, josta kenenkdan
vastaajan henkil6llisyys ei tullut esille. Toiveeksi kyselylle asetettiin ainoastaan
saada hyvin monen ikdisten diabeetikoiden vanhemmilta vastauksia, joten
saatesanoissa oli siitd myods mainintaa. Koska etukateen oli ehka oletettavissa
pienten diabeetikoiden vanhempien “aktivoituminen” lapsensa pitkdaikasairauden
suhteen, mainittiin kyselyn yhteydessa toive vield erikseen saada myos
aikuistuvien/ aikuisten diabeetikoiden vanhemmilta osallisuutta kyselyyn. Tamén
tarkoituksena oli saada mahdollisimman suuri ikahaitari diabeetikkolapsista,
joiden vanhemmat pohtisivat tutkimukseen siséltyvia kysymyksid. Samalla se
mahdollistaisi paremmin vertailua vanhempien roolista ja kokemuksista, miten
tuntemukset ja ajatukset mahdollisesti muuntautuvat diabeetikkolapsen vartuttua

pikkulapsi- idsté kohti itsendistymisté ja omaan eldméén irtautumista.

Suurin osa kysymyksistd haluttiin jattdd avoimiksi, silla avoimet kysymykset
antavat vastaajille paremmat mahdollisuudet pohtia omasta mielestédén
keskeisimpia asioita aiheeseen liittyen. Se my6ds mahdollistaa sellaisten
nakokulmien esille tuomista vastaajien taholta, joita ehka tutkimuksen tekija ei
etukateen tule ajatelleeksi. (Hirsjarvi ym. 2009, 198-201).

Kyselyyn saatiin mukavasti osallistujia, silla kaikkineen 54 vanhempaa kavivét
vastaamassa e-lomakkeen kyselyyn. Suhteellisen tasaisesti saatiin vastauksia
myo6s eri- ikdisten diabeetikoiden vanhemmilta, joten oli helppoa luokitella
vanhemmuus nelj&én, reilun kokoiseen ryhmaan, joiden diabeetikkolapset olivat
ialtaan pikkulapsi- ikaisia (3- 7v.), alakouluikaisia (8- 11 v.), varhaisteini- ikaisia
(12- 15 v.) seka aikuisikaa lahestyvia tai jo aikuistuneita diabeetikkoja (16- 19 v.).
N&in ollen saatiin kattavaa ajatusta hyvin eri- ikéisten diabeetikoiden

vanhemmilta, mik& oli alun perin kyselyn tavoitekin. Kysymyksiin vastaaminen
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oli luonnollisestikin vapaaehtoista, mutta yleisesti ottaen vanhempien aktiivisuus
vastata padsaantoisesti kaikkiin kysymyksiin, oli positiivinen huomio tutkimuksen
toteutuksen kannalta.

8.3 Aineiston analyysi

Vastaajilta saatu aineisto tutkimusta varten analysoitiin laadullisen tutkimuksen
aineistolahtdisen sisallonanalyysin - mukaisesti.  Aineistolahtoistd analyysia
laadullisessa tutkimuksessa ldhestytddn kolmen eri vaiheen Kkautta, joista
ensimmdinen vaihe on aineiston redusointi eli pelkistdminen. Toinen vaihe
muodostuu aineiston klusteroinnista eli ryhmittelystd ja kolmantena eli viimeisena
osiona tehdaan abstrahointi, jolla tarkoitetaan teoreettisten kasitteiden luomista.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 108) Sisallonanalyysi on hyva tapa saada tietoa, mikali
halutaan tuottaa késitteitd ja kategorioita seké vertailla ja kuvata mahdollisimman
hyvin tutkittavaa ilmiota. Laadullinen tutkimus ja sen analysointi on kaikkineen
aikaa vievé prosessi, mutta huolellisesti toteutettuna myos tutkija saa siita paljon

irti.
8.3.1 Aineistoldhtoinen sisdllonanalyysi

Pelkistdmisvaiheessa eli aineiston redusoinnissa pyrittiin luomaan pelkistettyja
ilmauksia vanhempien antamista vastauksista mahdollisimman tiiviistetyin
ilmauksin. Aineiston ryhmittelyvaihe eli klusterointi muodosti tutkimusaineiston
kasittelemisen tyoldimman vaiheen, silld samankaltaisuuksia ja vastausten
kietoumista toisiinsa kulki useiden arvioiden taustalla. Vastaukset kuitenkin
pyrittiin jakamaan mahdollisimman objektiivisesti teemoihin sen mukaan, mité
vanhemmat nostivat esille vahvimmin. Abstrahoinnin eli teoreettisten ké&sitteiden
luominen p&&dyttiin puolestaan tekem&én perusteellisesti aineistossa keskeiseksi
ja oleelliseksi nousseiden teemojen pohjalta, niin ettd vanhempien kokemukset ja
mielipiteet saatiin  nostettua kasitteind mahdollisimman kattavasti seka
oikeudenmukaisesti esille. Abstrahoinnin avulla yhdistettiin aineistosta koostetut
teemat ja késitteet myds mahdollisuuksien mukaan tukemaan tutkimuksen

teoreettista viitekehysta.
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8.4 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusta varten tehtyyn kyselylomakkeeseen haluttiin saada mahdollisimman
paljon vanhempien vapaasti tulkittavia mietteitd ja vastauksia, jonka vuoksi
tutkimukseen paadyttiin lisaédmaan neljatoista avointa ja selkedsti muotoiltua
kysymystd, neljan monivalintakysymyksen liséksi. Avointen Kysymysten runsas
madra antoi vanhemmille mahdollisuuden kirjata kattavasti omia mietteitaén
lapsensa diabetesmatkaan liittyen, rajaamatta niitd minkaanlaisilla ennakko-

oletuksilla.

Validiteetin eli patevyyden toteutuminen tutkimuksessa on merkityksellista sen
vuoksi, ettd silloin tutkimuksessa on tutkittu sit4, mitd on tarkoitettukin.
Erdénlaisena patevyyden mittarina voidaan pit4é vastausten vertaamista toisiinsa,
joista saadaan selville, ovatko vastaajat ymmartaneet tutkijoiden tekemaét
kysymykset oikein. (Hirsjarvi ym. 2009, 231-232.) Tutkimuksen validiteetti
toteutui myods téssd vanhempien vastaamassa diabeteskyselyssd, silld saadut

vastaukset vastasivat hyvin toisiaan, tehtyihin kysymyksiin peilaten.

Reliabiliteetilla puolestaan tarkoitetaan tutkimuksen toistettavuutta. Toistettavuus
voidaan todeta siten, ettd eri tutkimuskerroilla saadaan samankaltaiset
tutkimustulokset, joiden tulokset eivét ole tutkijoista riippuvaisia. (Hirsjarvi ym.
2009, 231.) Myos reliabiliteetti tavoitettiin  vanhempien diabeteskyselyyn
saatavista arvioista, silla vastauksista oli todettavissa paljon samankaltaisuutta ja
yhtenevaa linjaa keskenaan.

Tutkimuksen eettisyys pitdd siséllaédn puolestaan sen, ettd tutkimuksessa
noudatetaan hyvaa tieteellistd kaytantod. (Hirsjarvi ym. 2009, 23.) Eettisyyden
toteutuminen  varmistettiin  vastausten  asianmukaisella ja  huolellisella
sédilyttamiselld siihen saakka, kunnes materiaalin tuhoaminen oli opinndytetydn
valmistumisen kohdalla ajankohtaista. Vastaajien henkil6llisyys ei missddn
vaiheessa tullut tietoon ja mikali vastauksessa oli mainittu esimerkiksi sairaalan
nimi, jatettiin se luonnollisestikin mainitsematta opinndytety6ssd, tunnistamisen
poissulkemiseksi. Vanhemmilta saatuja vastauksia arvostettiin todella paljon, sill&
runsas maara varsinkin avoimia kysymyksia vaatii myos vastaajalta sinnikkyytta,
maéaréatietoisuutta sekd halua olla osana tarkeda kokonaisuutta tutkimusta ajatellen.

Taman vuoksi vanhemmilta saadut arviot jaoteltiin riittdvdn moniin teemoihin,
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etteivat huolella annetut vastaukset peittyisi liiallisten yleistyksien alle. Lisaksi
vanhempien vastausten analysointiin kaytettiin paljon aikaa ja vaivaa, ja ne on
tehty erittdin perusteellisesti, ettd arvostus néakyisi myds kyselyyn vastanneille
diabeetikkolasten vanhemmille, huolellisen pohtimisensa vastapainoksi. Tasta
syystd myds opinnaytetydn rajaaminen osoittautui haastavaksi ja suositusten
mukaiset sivumadrat ylittyivat reippaasti. Osuutensa oli toki sillakin, ettd
tutkimuksessa oli kaikkineen 18 kysymysta, joten niiden liiallinen tiivistdminen
olisi pakostakin jattanyt tulkinnan ainakin osittain liian ohueksi. Huolellisella
pohdinnalla seka keskittyneellad asenteella vanhempien vastauksia kunnioittaen,
haluttiin ehdottomasti tuoda esille tutkimukseen saatujen vastausten arvostus, jota
voi my0s peilata eettisen asenteen ja arvojen vaalimiseen. Vanhempien
vapaaehtoinen osallistuminen aikaa vievan Kyselytutkimuksen tayttamiseen oli
erittdin tarkedd kokonaisuudelle, joka edesauttoi kattavampaa tutkimustyota
lapsen muuntautuvasta diabetesmatkasta, nimenomaan vanhempien silmin ja

ajatuksien siivittdmana.
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9 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimusaineisto kasattiin kaikkineen 18 kysymyksestd. Niistd nelja oli
monivalintakysymyksia ja 14 kysymysta jatettiin avoimiksi, ettd vanhemmat
saivat mahdollisimman paljon tuottaa omaehtoista nékemysta lapsensa
diabetesmatkan vaiheisiin liittyen. Kysymykset koottiin e-lomakkeen pohjalle
(liite 1) ja laitettiin facebookin kautta diabetesryhmiin tiedoksi. Vastaajia saatiin
runsaasti. 54 vanhempaa kévi tayttdmassa lomakkeen, ja suurin osa heistd vastasi

lahes kaikkiin kysymyksiin.
9.1 Aineistolahtoinen sisdllonanalyysi havainnollistaen

Aineistolahtoisen siséllonanalyysin mukaisesti vastaukset kayd&an seuraavaksi
lapi kysymys kerrallaan, analysoiden samalla huolellisesti niistd muodostettuja
johtopééatoksia. Kysymyksiin saatujen arvioiden mukaan vanhempien vastauksista
on laadittu joka kysymykselle oma kuvio, havainnollistamaan vastauksista
saatujen teemojen jakautumista. Avointen kysymysten alle (ks. luku 9.1.5
eteenpdin) on poimittu vanhempien vastauksista suoria sitaatteja, avaamaan
tutkimustuloksia  kaytdnnonlaheisesti sekd tuomaan vanhempien &anta
mahdollisimman aidolla tavalla selventdmé&an heiddn mietteitddn. Sitaattien
perddn on paadytty laittamaan diabeetikkolapsen ik sek& sairaudenmatkan kesto.
Niiden avulla tutkimuksessa pystyttiin paremmin huomioimaan myds naiden
tekijoiden yhteisvaikutusta vanhempien omiin jaksamiskysymyksiin seka
tekemiinsd arvioihin omasta diabeetikkolapsestaan. Tama toivottavasti avaa mygds
lukijalle entistd selkeampé&a kokonaiskuvaa itse tutkimuksesta sek& sen taustoista.

9.1.1 Diabetesta sairastavan lapsen iki ja sukupuoli

Kyselyyn osallistuneilta vanhemmilta kysyttiin diabeetikkolapsensa ikééd ja
sukupuolta, ettd kyettiin tutkimaan etenkin lapsen ian vaikutusta vanhempien
kokemuksiin lapsensa diabetesmatkaan liittyen. Kaikilta vanhemmilta (54) saatiin
vastaukset molempiin kysymyksiin ja ne on esitetty kuvioissa 1a (lapsen ik&) ja 1b
(sukupuoli).



52

= 3-7 v. (9 henk.)

= 8-11v. (21 henk.)
= 12-15 v. (14 henk.)
= 16-19 v. (10 henk.)

Kuvio 1a. Diabeetikkolasten ikdjakauma (vastaajat).

Tutkimuksen kannalta ajateltuna saatu ikdjakaumatoive saavutettiin hienosti,
pikkudiabeetikoista aina aikuisiin diabeetikkolapsiin saakka. lan perusteella jako
tehtiin neljdén eri ikaryhmaan, ettd tutkimuksesta kyettéisiin muodostamaan
mahdollisimman selke&a vertailua siitd, eroavatko eri- ik&isten diabeetikoiden
vanhempien vastaukset toisistaan. T&lla tavoin jaoteltuna saatiin selkedt ryhmét
pikkulapsi ikaisille (3- 7 v), keskilapsuudelle (8- 11 v), varhaisnuoruudelle (12-
15), seka nuoruus/ aikuistumisvuosille (16- 19 v). Tama jaottelu myds edesauttoi
diabeetikoiden jakamisen suhteellisen selkeiksi ja mahdollisimman tasakokoisiksi
ryhmiksi kuhunkin ik&kauteen liitettdvine kehitysvaiheineen, silla huomiolla, ettd

8- 11 v. diabeetikoiden ryhmastd muotoutui muita suurempi.

Seuraava kuvio  (1b) esittdd kyselyyn osallistuneiden  vanhempien
diabeetikkolasten ~ sukupuolijakaumaa.  Kaikki ~ vanhemmat  vastasivat

kysymykseen.

= poika (33 henk.)
= tyttd (21 henk.)
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Kuvio 1b. Diabeetikkolasten sukupuolijakauma (vastaajat).

Kyselyyn vastanneiden vanhempien lapsista enemmistd oli poikia, mutta myos
tyttojen vanhempia saatiin mukaan runsaasti. Vertailua ei kuitenkaan suoritettu
sukupuolten vélilla, koska sen ei katsottu olevan oleellista tdman tutkimustuloksen

kannalta.

9.1.2 Lapsen diabetesmatkan kesto

Vanhemmilta kysyttiin lapsen ikdd hdnen saadessaan diabetesdiagnoosinsa. (kuvio
2) Osa vanhemmista oli nostanut diagnoosin toteamishetken kuukauden
tarkkuudella esille, jonka voi paatelld kertovan todella pysayttavastad hetkestd,
pitkaaikaissairauden muuttaessa pysyvasti perheeseen. Kaikilta 54 vanhemmilta

saatiin vastaus kysymykseen.

= 0-1v. (13 henk.)
m 2-4v. (18 henk.)

5-8 v. (15 henk.)
= 9-13 v. (8 henk.)

Kuvio 2. Lapsen kulkema matka diabetesdiagnoosin kanssa (vastaajat).

Tuloksista voidaan nahda, ettd tuoreiden diagnoosien (0- 1v.) lisaksi kyselyyn
vastasi paljon useita vuosia lapsensa sairaudenmatkaa kulkeneita vanhempia, seka
myo0s “konkarimatkaajia”, joilla oli yhteistd diabetesmatkaa lapsensa kanssa jo 9-
13 vuoden ajan. Taman myo6ta vanhemmilta saatiin kattavaa ajatusta hyvinkin
erilaisista sairauden vaiheista peilattuna lapsen/ nuoren elamantilanteeseen seka
arjen sujuvuuteen. Avoimiin kysymyksiin (ks. luku 9.1.5 eteenpdin) nostettuihin
sitaatteihin péadyttiin lisdédmaan nakyville tdma diabetesmatkan kesto, ettd myos
sen avulla voidaan tehd& lisshuomiona vahvempaa vertailua siitd, muuntautuvatko

vanhempien ajatukset paitsi diabeetikkolapsensa i&n myotd, myos tésta
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tuorediagnoosi/ konkarimatkaaja asetelmasta, lapsensa diabetesmatkan mukanaan

tuomissa pohdinnoissa.

9.1.3 Diabeetikkolapsen hoitotasapaino

Kaikki vanhemmat vastasivat hoitotasapainoa (ks. luku 2.4) koskevaan
kysymykseen (kuvio 3), eikd kukaan vanhempi Kirjannut vastaukseensa, ettei osaa
sanoa lapsensa sen hetkisestd hoitotasapainosta. Tdman voi todeta olevan erittdin
positiivinen huomio. On térkedd olla kiinnostunut pitk&aikaissairaan lapsensa
asioista ja tarjoutua olemaan myds isomman diabeetikkolapsen matkalla tukena ja
turvana. (ks. luvut 4.2 ja 9.1.10)

0%

= hyva (28 henk.)
= kohtalainen (21 henk.)
huono (5 henk.)

= en osaa sanoa (0 henk.)

Kuvio 3. Vanhempien arviot lapsen hoitotasapainosta (vastaajat).

Véhan yli puolet vanhemmista ilmoittivat lapsensa hoitotasapainon hyvéksi ja
ison osan arvioista sai myds vanhemmilta kohtalaiseksi pohdittu hoitotasapaino.
Lastensa hoitotasapainoa huonoksi rastittaneet kohdensivat arvionsa pelkastaan
murrosikaisiin tai jo aikuisik&an ehtineisiin diabeetikkonuoriinsa (13 -19 v). Tama
murrosian ~ mukanaan  tuoma  lisdhaaste = ndyttdytyy  diabeteshoidon
kuormittavuudessa myds muidenkin  kysymysten kohdalla vanhempien

pohdinnoissa.

9.1.4 Useamman diabeetikkolapsen perheet

Kuormitustekijoihin  liitettiin - my6s  kysymys perheen muista mahdollisista

diabeetikkolapsista. Kaikki vanhemmat vastasivat kysymykseen. (kuvio 4)
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= kylla (2 vastannutta)

= ej (52 vastannutta)

Kuvio 4. Perheessé olevat mahdolliset muut diabeetikkolapset (vastaajat).

Kaksi vastaajaa ilmoitti perheen tilanteesta kahden diabeetikkolapsen

vanhempana.

9.1.5 Lapsen jaksaminen diabetesmatkallaan vanhemman arvioimana

Vanhemmat arvioivat lapsensa jaksamista diabetesdiagnoosinsa kanssa ja vastaus

saatiin yhta vanhempaa lukuun ottamatta kaikilta kyselyyn osallistuneilta.

Saaduista vastauksista muodostettiin kolme jaksamisteemaa (kuvio 5).

Hyvin /
melko hyvin

Vanhempien arviot
diabeetikkolapsensa
jaksamisesta
sairauden osalta

~

~

. Kohtalaisesti
Huonosti / vaihtelevasti

Kuvio 5. Vanhempien arviot diabeetikkolapsensa voimavaroista (vastaajat).
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Hyvin/ Melko hyvin. Suurin osa, eli véhan yli puolet vanhemmista arvioivat
diabeetikkolapsensa jaksamiskysymykset joko hyvaksi tai melko hyvéksi.
Varsinkin  pikkudiabeetikoiden  huoltajien  vastauksissa oli  todettavissa
voimakkaita positiivisia kirjaamisia, joissa lapsen jaksaminen todettiin sairautensa
kanssa erittdin sopeutuvaiseksi. Nuoria ja varhaisaikuisia koskevissa arvioissa
vanhempien vastaukset olivat puolestaan yleisesti ottaen niukkasanaisempia
toteamuksia diabetesarjen sujuvuudesta. Useissa nuoriin liittyvissa vastauksissa
kaytettiin lisdilmaisua “yllattdvéan tai ihmeen” hyvin, jonka voi tissd yhteydessa

paatella koskemaan muutoinkin herkkaa kehitysvaihetta myllerryksineen.

“Sankarina. Hdn ottaa oma- aloitteisesti ja ikdisekseen jopa
odottamattoman paljon vastuuta hoidosta.” (Poika 7 v, diabetesmatkaa

takana 1v.)

"Hyvin, koska oli vauva/ taapero diagnoosin aikana eikd tiedd muusta.”

(Tyttd 7 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

"Hyvin, alussa vain pistimiseen tottuminen oli vaikeaa.” (Tytté 9 v,

diabetesmatkaa takana 6 v.)
“Ihmeen hyvin” (Poika 19 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

Kohtalaisesti/ Vaihtelevasti. Seuraavaksi eniten (vajaa neljannes) saatiin
vastauksia siitd, etta tasaisen vaiheen jalkeen matkaan sisaltyy myds vasahtamisia,
pelkoja, drsyyntymistd sairauden vaatimuksista, seka epareilua asennetta
sairauden kohtaamisen vuoksi. Kahden pienimman diabeetikkolasten ryhman
osalta vastauksissa korostuivat ajoittaiset harmitukset sekd epareiluus
tuntemukset, kun taas isompien diabeetikoiden kohdalla vanhemmat Kirjasivat
vastauksiinsa enemman jaksamiskysymyksiin ja hoitovasymykseen liittyvia
tekijoitd, hyvien jaksojen vastapainoksi. Lisdksi isompien lasten vanhempien

kautta tuli enemman esille protestoivampaa suhtautumista itse sairauteen.

"Kohtalaisen hyvin, vilillid raskaampaa, vililld helpompaa” (Poika 8 v,

diabetesmatkaa takana 5 v.)

"Lasta aina vdlilld drsyttdd pistdminen, mutta hoitaa kuitenkin

tunnollisesti” (Tytté 11 v, diabetesmatkaa takana alle 1 v.)
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“Reipas lapsi, ajoittain pelkoja ja visymystd” (Poika 13 v, diabetesmatkaa
takana 5v.)

“Vittu mitd paskaa ja miks mulle saatana? Tuollaiset alkureaktiot.
Sittemmin ottanut melko hyvin vastuuta” (Poika 18 v, diabetesmatkaa

takana reilu 1 v.)

... Vililld sanonut ettei jaksaisi mitata sokruja, mutta asiasta juteltuamme

on taas huolehtinut mittaukset” (Tytté 16 v, diabetesmatkaa takana 10 v.)

Huonosti.  Vahiten, eli noin viidesosa kaikista vanhemmista, koki
diabeetikkolapsensa voimavarat erittdin vahaisiksi. Huomioitavaa on se, etta
néissd vastauksissa korostuivat voimakkaan vasymyksen lisaksi totaaliset
romahdukset sek& tdydellinen motivaation puute. Myos erilaisuuden teema nousi
joissakin vastauksissa kuormittavana esille. Tahan luokitelluista vastauksista
puuttui  kokonaan pienimpien diabeetikoiden osuus, vastausten koskiessa
enimmékseen varhaisnuoria, aina aikuistuneihin diabeetikoihin  saakka.
Vanhempien vastauksissa korostuivat erityisesti huomiot siitd, kuinka radikaalisti
teini- ik& on muuttanut suhtautumista diabetekseen, nimenomaan sen

negatiivisessa merkityksessa.

"Tdlld hetkelld diabetes on iso rasite, iso taakka, joka haittaa lihes kaikkea.
Lapsi kokee erilaisuutta ja yksindisyyttd” (Poika 11 v, diabetesmatkaa

takana 5v.)

“Lapsella on pelkoja liittyen mataliin sokereihin. Olemme hakeneet apua

psykiatrian polilta” (Poika 9 v, diabetesmatkaa takana 1 v.)

"Pienend hyvin, teinind motivaatio ihan hukassa” (Poika 17 v,

diabetesmatkaa takana 12 v.)

"Alussa paremmin, mutta nyt teini- idssd tulee romahduksia” (Tytto 14 v,

diabetesmatkaa takana 2 v.)
“Vittumaisesti” (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

Saatujen vastausten perusteella voidaan pééatelld diabetekseen liittyvien

jaksamiskysymysten olevan osittain sidoksissa myos lapsen ik&éan. Lapsuuden



58

varhaisvuodet  suojaavat  vanhempien  mielestd  osaltaan  sairauden
kokonaisvaatimukselta, koska pienempi lapsi ei vield ymmarrd diabeteksen
kuormittavuutta. (ks. luku 5) Osa vanhemmista kuvailikin pienten lasten
sopeutumista sairauteensa lahes sankarillisena, alun pistamispeloista (ks. luku 3.1)
huolimatta, mutta taustalla kulki usein my6s ajatus sairauden kuormittavuuden
ymmartamattomyydestd juuri ik&tasoonsa peilaten. Muutamissa vastauksissa
vanhemmat toivat esille suojaavana tekijand diabeteksen hyvéaksymiselle myds
sen, ettd sairastuminen on tullut matkalle mukaan niin varhaisessa vaiheessa. N&in
ollen lapsi ei muista elamaa ilman diabetesta. (ks. luku 5) Aiemmassa
tutkimuksessakin  (Kaisto ym. 2022) mainitaan diabeteksen vaikutusten
esimerkiksi nuorten mindkuvaan olevan suhteellisen pieni etenkin heilld, joilla
diabetes on ollut aivan pienestd saakka. Itsetuntoon puolestaan todettiin
diabeteksen tuovan omanlaiset haasteensa nuorelle sairastumisen ajankohdasta
huolimatta. (ks. luku 7.6)

Murrosian  haasteet riisuvatkin  vanhempien mukaan kaikki aiemmat
“pumpulikuvat” itse sairaudesta. Diabeteksen karu todellisuus sitoutumisineen ja
erilaisuuden kokemisineen avautuu useimmille murrosidan muutoinkin haastavassa
kehitysvaiheessa. Mielen myllerrysten keskelld nuoren hoitomotivaatio on
koetuksella ja vanhempien mukaan nuori protestoi helpommin sairauttaan.
Vanhemmat toivat esille jokaisessa ikaryhmassa tapahtuvan ainakin hetkittaisia
harmituksia diabeteksen suhteen, jo alakouluik&isind, mutta murrosikéisten
vanhemmat ilmaisivat niitd vahvimmin myo6s romahduksina. Vastauksista voidaan
myos todeta, ettd pitkastakin diabetesmatkasta huolimatta voi sopeutumisprosessi
olla hyvin keskenerdinen. Esimerkiksi diabeetikoiden voimavaroja huonoiksi
arvioivien vanhempien lapsista noin puolet oli kulkenut diabetesmatkaansa jo 6-
13 vuoden ajan. Tdma osaltaan tukee vanhempien arviota siita, ettd pienet lapset
ovat ikansd wvuoksi turvassa sairauden kuormittavuudelta. Sen sijaan
itsendistyminen seka tilanteen realisoituminen murrosidn kipuilussa voi tuoda
mukanaan diabeteksen kokemusvuosista huolimatta, muuttunutta haastetta

hyvéksya pitkdaikaissairauttaan.
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9.1.6 Vanhempien arviot lapsensa kuormittavimmista tekijoista
diabetesmatkan vaiheissa

Vanhemmat pohtivat kuormittavimpia tekijoitd lapsensa moni- ilmeisella

diabetesmatkalla ja saaduista vastauksista muodostettiin viisi eri teemaa (kuvio 6).

Kaikki 54 vanhempaa vastasivat kysymykseen.

Hoitotoimenpiteet
ja seuranta

; Kuormittavimmat tekijat —
E{ diabeetikkolapsen Erilaisuuden
kuormitusta sairauden matkalla kokeminen

Diabetes- R 126
ymmarryksen Yokylailyn

puute haasteet

Kuvio 6. Vanhempien arviot diabeetikkolapsensa kuormitustekijoistd (vastaajat).

Hoitotoimenpiteet ja seuranta. Suurimman kuormituksen diabeetikkolapselleen
vanhemmat arvioivat muodostuvan  sairauden  vaatimista  jatkuvista
hoitotoimenpiteistd  pistoksineen  ja  laskemisineen, sekd sen  myo6ta

huolettomuuden haviamisesta aiemmin normaalista arjesta.

Tahan teemaan saatiin vastauksia tasaisesti kaikista ikéryhmistd. Kahden
nuorimman diabeetikkoryhmén kohdalla korostui yli puolessa tapauksessa
konkreettiseen pistdmiseen liittyva harmitus tai kipu (ks. luku 3.1) sek& myos se,
ettei voi syoda ilman pistosta tai milloin haluaa. Yhdessd vastauksessa tuotiin
esille kuormitusta kontrollikdynneilld (ks. luku 2.6.1) tehtdvastda oman kehon
“henkilokohtaisten pistosalueiden” tarkastamisesta ja toisessa puolestaan kdynnin
jalkeistd pelkoa mahdollisista liitdnndissairauksista. (ks. luku 2.5) Kahden
nuorisoryhmén vanhempien arviot koskivat enimmakseen taukoamatonta hoito- ja
kontrollivastuuta omaan diabeteshoitoon, mutta toisaalta myds erona pienempiin

diabeetikoihin oli lisdéntynyt huoli erityisen poikkeuksellisista
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verensokeriarvoista, hypopelkoineen. (ks. luku 2.5) Esille nostettiin liséksi hoidon
haasteellisuus  nuorelle  murrosidan  kuohuissa sek& ymparilla olevien

”hossottdaminen” diabetekseen liittyen.

"Kipu. Lapsi ei pitinyt pistoshoidosta, silld jannitti pistoksia, jotka vililld
sattuivat. Pumppuhoidolla lapsi jannittdd pumpun vaihdosta aiheutuvaa
kipua, joten vaihdamme sen yolld hdnen nukkuessaan” (Poika &8 v,

diabetesmatkaa takana 2 v.)

“Kesdlla neulojen vaihtuminen tylsempiin ja sen myota hoidon sattuminen.

Nyt saatu takaisin entiset neulat” (Poika 6 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Sairauden jatkuva muistaminen esim. kaverilla kyldillessd sekd ajoittain
omien rajojen ylittdmisen toistuva tarve (esim. pakaroiden esittely polilla

pistospaikkoja tarkistettaessa) (Poika 7 v, diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)
“Hypopelko ”(Poika 13 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

“Arvojen  merkkaaminen  diabetes  vihkoon.  Ympdrilld  olevien

hossattaminen” (Tytté 16 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

Erilaisuuden kokeminen. Seuraavaksi eniten, eli vajaassa kolmasosassa
vastauksia, vanhemmat nostivat esille diabeetikkolastensa erilaisuuden kokemisen
kavereihin nahden sek& myos hapean tunteen ja ahdistuksen omasta sairaudestaan.
Saatuja vastauksia yhdisti myos se, ettd vanhempien mukaan lapsi kokee surua
huolettomuuden ja spontaaniuden katoamisesta arjen asioissa sekd sairauteen
liittyvéan yksindisyyden. Eniten vastauksia erilaisuuden teeman alaisuuteen saatiin
murrosikda lahestyvien sekd murrosikéisten diabeetikoiden vanhemmilta.
Yllattadvaa naissé arvioissa oli kuitenkin vastausten samankaltaisuus ikaryhmasta
huolimatta, etenkin myds pienempien lasten negatiivisten kokemusten ja ajatusten
osalta. Nain ollen vanhempien antamat arviot eri- ikaisistd diabeetikkolapsistaan

olivat erilaisuuden teeman alla kaikkineen melko yhtenevét.

”...Ahdistusta, miksi hdnelld on diabetes” (Poika 8 v, diabetesmatkaa

takana 5v.)
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”Se ettdi on erilainen. Ei voi elda ja tehda asioita vapaasti niin kuin kaverit
tekevdt. Pistdminen ja itsestd huolehtiminen” (Poika 9 v, diabetesmatkaa

takana 1 v.)

“Yldkouluun siirtyminen ja hdped sairaudesta” (Tytto 13 v, diabetesmatkaa

takana 3 v.)

“Jatkuva seuranta ja muistamiset [dakityksen kanssa. Tietty erilaisuus
kavereihin verrattuna esim. kouluruokailutilanteet jossa itse joutuu
katsomaan vs, laskemaan hiilarit ja inskat kun kaverit jo alkaneet syoda

hyvdd vauhtia” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

"Valtava muutos entiseen eldmaan, jatkuva murehtiminen. Ei saa olla

samanlainen nuori kuin muutkin” (Tytto 14 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

Yokylailyn haasteet. Viidesosa vanhemmista pohti vastauksessaan diabeetikon
yokylailyhaasteiden tai sen toteutumattomuuden olevan iso kuormitus lapselleen.
Suurimman osan tdman teeman vastauksista tayttivdt vanhempien arviot
varhaisnuoristaan. Vanhempien mukaan yokyléailyt ovat diabeetikolle erittéin
haastavia tai jopa mahdottomia toteuttaa mm. turvallisuutta koskeviin asioihin
peilaten. Naihin mainittiin huolena verensokereiden heittelyt, tukiverkoston puute
seka yokylailypaikan osaamattomuus diabetekseen liittyen. Tama haastaa samalla
myaos erilaisia retkisuunnitelmia, joissa diabeetikon olisi tarkoitus yopya mukana.
Osa nuorista kokee puolestaan vanhempien kieltamiset yokylailyn suhteen
liiallisena rajaamisena tai jopa kyttddmisena.

Erds vanhempi mainitsi myds kipedn ja ehk& vé&hé&n vaietunkin asian liittyen
isomman lapsen (11 v.) yokasteluun (ks. luvut 9.1.13, 2.5.1 ja 10), joka oli alkanut
diabetesdiagnoosin aikoihin, mutta myos jatkunut pidempéaéan sen jalkeen. Vaikka
ilmié on mahdollinen ja koskettaa osaa my6s isommista lapsidiabeetikoista (ks.
luku 2.5.1) on tietoa kouluikéisen lapsen diabetekseen liittyvéstd sekundaarisesta
kastelusta tarjolla harmillisen vahén. Té&ssakin opinnédytetydssd l&hteend
kéytetyssa erityisen kattavasta ja hyvin tehdystd diabetesliiton (2019) oppaasta

(Lapsen diabetes- opas perheelle), ei tata aihetta esimerkiksi kasitella laisinkaan.
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“Poika oli ennen huoleton menijd joka vietti paljon aikaa kavereiden luona.
YoOkylailyt kavereiden luona jai sairastumisen jéalkeen moneksi vuodeksi

pois..” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

”Se, ettd meilld on ollut heikko tukiverkko ja sen myétd esim. yokyldily ovat

olleet harvinaista herkkua” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 9 v.)

... yokastelu, joka alkoi sairastumisen yhteydessd kuormittaa tdlld hetkelld

todella paljon” (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)
“Yokyldilyt, reissut yksin...” (Tytté 13 v, diabetesmatkaa takana 7 v.)

Diabetesymmarryksen puute. Useampi hyvin eri- ikdisen diabeetikon vanhempi
korosti yleista diabetesymmarryksen puutetta, jossa vastauksia yhdistavana
tekijana voidaan nostaa vanhempien arviot muiden ihmisten tietdmattomyydesta
diabeteksen haasteisiin liittyen. Etenkin pienempien diabeetikkolasten kohdalla

vastuuaikuisten osaamattomuus lisda kuormituksen méaaraa.

"Kun aikuiset ei ymmarra ja joutuu luottamaan sellaisiin jotka ei vield osaa

tai ymmdrrd...” (Tytto 7 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Pdivikodin tdysin kivikautinen suhtautuminen diabeteksen hoitoon, lapsen
pakottaminen syomaan ja eristaminen muista lapsista kun ei olisi halunnut

syodd korkeilla sokereilla” (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Koulun aloitus, kun koulu meinasi sysdtd hdnelle litkaa vastuuta” (Tytto 9

v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

Ei kuormitusta. Ainoastaan kahdessa vastauksessa todettiin, ettei

sairaudessa ole tullut esille mitaén erityista kuormittavuuden osalta.

“Meille ei ole toistaiseksi tullut esiin mitddn erityisen kuormittavaa” (Poika

10 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

Yhteenvetona lapsen diabeteskuormittuneisuuteen voi todeta matkan koostuvan
vanhempien mukaan useammanlaisesta jaksamiseen liittyvastd haasteesta.
Suurimpina teemoina nousivat jatkuvista hoitotoimenpiteistd ja seurannasta
aiheutuvat kuormitukset (ks. luku 2.6) seka erilaisuuden kokemus ikatovereihin
verrattuna, esimerkiksi yokylailyhaasteineen. Myos Kotirannan (2015) seka
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Kaisto ym. (2022) tutkimuksissa on nostettu esille yokyldilyn mukanaan tuomia

rajoitteita diabeetikkolapsen kohdalla. (ks. luku 7.6)

Useista vastauksista voidaankin todeta diabeetikkolapsen kuormittuneisuutta
lisddvan mm. se, ettd diabetes haastaa erilaisia arjen normaaliuskokemuksia sek&
tekemisid. Pienemmilla lapsilla korostui pistoksiin liittyva kivun tuntemus, kun
taas isommilla kuormaa lisési erityisesti jatkuva hoidollisen puolen saataminen ja
ennakoiminen. Myo6s poikkeavan korkeat tai matalat verensokerit aiheuttivat
huolta varsinkin isommissa lapsissa. Ainoastaan kaksi vanhempaa koki lapsensa

sééstyneen erityisen kuormittavilta asioilta diabetesmatkallaan.

Huolestuttavaa oman tutkimukseni 10ydoksessa on myos se, etta aivan pientenkin
lasten kuormittuneisuus/ ahdistus erilaisuuden kokemuksesta on hyvin
samankaltaista kuin murrosikéisten. Pienempikin lapsi miettii sairaudessaan
vanhempien mukaan huolettomuuden katoamista, sairastumista juuri omalle
kohdalleen sekda kavereiden asennetta sairauteen. Huomioitavaa on myos
joidenkin murrosikad lahestyvien lasten kokemus diabeteksen aiheuttamasta
hépeédn tunteesta, sekd muiden reaktioiden pohtiminen omiin pistostilanteisiin
liittyen. My0s osa pienemmista lapsista kokee pistostilanteet samasta syysta
kuormittavana, mutta voivat tuntea helpotusta, saadessaan valita pistoskohtaa
tatkka muita hoitoon liittyvid “hienosddtdjd”. Esimerkiksi insuliinineulojen
vaihtaminen toisenlaisiin lapsen palautteen mukaan on tarked seikka huomioon
otettavaksi, kuten erds kuusivuotiaan pojan vanhempi asiaa kiteytti. Ulkopuolisen
korviin ehka pienehkoiltd kuulostavilla toiveilla voi olla lapselle k&anteentekeva

positiivinen merkitys jaksamiseen.

Erilaisuuden aiheuttamaa kuormaa olivat havainnoineet samalla tavoin Kotiranta
(2015) seka Kaisto ym. (2022), nostaen myds esille diabeetikkolapsen/ nuoren
hépeilya sairaudestaan, etenkin pistamisiin liittyen. Kaisto ym. (2022) tuovat
tekemdssaan tutkimuksessa esille jopa nuorten huolestuttavaa diabeteshoidon
laiminlyontia nimenomaan siitd syystd, ettd nuoret eivat kehdanneet mitata

sokereita tai annostella insuliinia muiden nahden. (ks. luku 7.6)

Tekemadssani tutkimuksessa kuormitusta lisdavéksi tekijaksi nostettiin  myos
edelleen ihmisten yleinen tietaméattomyys ja osaamattomuus diabetekseen liittyen.

Tat4 aihetta olivat sivunneet tydssddn myos Kotiranta (2015) sekd Kaisto ym.



64

(2022), lahinn& kuitenkin koulumaailman haasteisiin peilaten. (ks. luku 7.6)
Saaduista 10ydoksista voidaan paatelld diabetesymmaérryksen olevan yha tanékin
paivana vanhempien mukaan puutteellista, ja ettd lapsensa edun puolesta voi
joutua diabeteksen vaatimuksiin ja lapsen ikdan ndhden taistelemaan. Ilman
riittdvaa diabeteksen tukiosaamista pieni lapsi kuormittuu koulussa tai
paivakodissa liikaa, ja sitd kautta tietenkin myds itse vanhemmat ymmarrettavine

huolenaiheineen.

Huomioitavaa on my6s ehdottomasti 11-vuotiaan diabeetikkopojan ja vanhemman
kuormitus sekundaarisesta yoOkasteluongelmasta diabetekseen sairastumisen
jalkeen, joka oli tuottanut lapselle suurta kuormitusta ikatasostaan poikkeavalla
oireella. Aihetta on oppaassaan sivunnut lastentautien erikoisl&dékéari Pirjo Terho.
(ks. luku 2.5.1)

9.1.7 Keinoja lapsen kuormittamisen helpottamiseen

Vanhemmat pohtivat lapsensa diabeteskuormaa helpottavia tekijoitd. Yhté
vanhempaa lukuun ottamatta kaikki vastasivat kysymykseen, joiden perusteella

muodostettiin kuusi eri teemaa (kuvio 7).

Laheisten
tuki/
vertaituki

S Tekniikka ja
Ei keinoja e
N Mikd auttoi/ B sujuminen

auttaisi
kuormituksen

- i
Ulkopuolinen yli? —~ Aika ja
apu/ tuki
asenne

Mahdollisimman
normaali arki

Kuvio 7. Vanhempien arvioita kuormitusta helpottavista tekijoista (vastaajat).

Laheisten tuki/ vertaistuki. Isoimman vastausrykelman, eli neljanneksen kaikista
vastauksista, muodostivat vanhempien arviot laheisten antamasta tuesta, mukaan
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lukien perheen liséksi kaverit seka vertaistuki. (ks. luku 7.4) Edelld mainittuja
tukiverkostoja ei ollut mahdollista pilkkoa enemp&&d osiin, vastauksissa
mainittujen useampien vaihtoehtojen vuoksi. Lisdksi joissakin perheissd oli
toisellakin perheenjasenelld tai lahipiiriin kuuluvalla diabetes, joten vertaistuki ja
perhe kulkivat myds sen suhteen “’samassa paketissa.” Vastauksia saatiin tdhédn
melko tasaisesti kaikista ikaryhmistd, ja niiden arviot olivat melko yhtenevia.
Myo6s luotettavaa tukiverkostoa sekd koulun lisdéntyvdd ymmarrysté

diabeetikkolasta kohtaan, nostettiin toiveena esille kahden vanhemman taholta.

"Olemme perheend yrittineet tukea hdntd tdssd ja keskustelleet paljon
kuinka monella muullakin on elinikaisia sairauksia mitkd eivat nay

ulospdin” (Poika 9 v, diabetesmatkaa takana 1 v.)

"Ehkd ystivd/ kaveri jolla olisi myos d. Pikkuveljelldkin on, mutta ei ole

ihan sama” (Tytté 7 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

“Ystavien tuki, vertaistuki, puhuminen ja purkaminen, perheen apu.
Toivoisin koululta vield lisid ymmdrrysta” (Tytto 14 v, diabetesmatkaa

takana 2 v.)

“Toimiva ja ymmdrtdvdinen tukiverkosto sekd vanhempien tuki” (Tytto 16

v, diabetesmatkaa takana 10 v.)

Tekniikka ja hoidon sujuminen. Seuraavaksi eniten, eli viidesosalta, saatiin
positiivisia arvioita tekniikan mukanaan tuomasta helpotuksesta, joka
myo0tavaikuttaa hoidon sujumista. Vastauksia kertyi kaikista ikaryhmista silla
erotuksella, ettd pienimpien diabeetikoiden kohdalla hoidon sujumisessa korostui
enemman konkreettista kipua tuovien hoitotoimenpiteiden huomioiminen seka
minimoiminen. (ks. luku 9.1.6) Eri-ikdisten diabeetikoiden vanhemmilta tuli
positiivista pohdintaa uuden apuvélineen myota lapselleen mahdollistuvasta
paremmasta hoitotasapainosta, (ks. luku 9.1.3) sekd myo6s keskustelun

merkityksesté sujuvan hoidon tukena.

"Keskustelu. Tsemppaus ja oma opettelu” (Tytté 7 v, diabetesmatkaa

takana 2 v.)
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“"Teemme kaiken siten, ettd lapsi tuntisi mahdollisimman vdihdn kipua.
Vaihdamme sensorin ja pumpun lapsen nukkuessa. Verikokeisiin laitamme

emla-puudutetta” (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Keskustellaan asiasta ja saa valita itse pistoskohdan” (Tytté 11 v,

diabetesmatkaa takana alle 1 v.)
“Tuli libre. Puhuminen” (Tytto 16 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

Aika ja asenne. Yht4 paljon vastauksia tekniikan ja hoidon sujumisen kanssa
saatiin kaiken ikdisten diabeetikoiden vanhemmilta siitd, ettd lapsi hyotyy ajan
kulumisesta seka oikeanlaisesta asenteesta kuormitustekijoista ylitsepadsemiseen.
(ks. luku 3 ja 6.1.2) Osaan vastauksista siséltyy myos ennakoivaa toiveajatusta,
ettd aika voisi tuoda mukanaan helpotuksen. Isompien kohdalla nostettiin ajan
tuoman “tottumuksen” lisdksi kokonaisvaltaisempi rooli myds asennepuolen
merkityksestd tulevaisuutta ajatellen, sisaltden esimerkiksi oikeanlaista
suhtautumista terveyteen liitettdvistd valinnoista (mm. liikunta ja eldmanarvot)

sek& niiden vaikutuksista hoitotasapainoon.
"Aika auttaa ja aikuisten tuki” (Poika 11 v, diabetesmatkaa alle 1 v.)

“Innostuminen ja onnistuminen terveellisessd eldmdntyylissd. Kuntoilu into,
sen myotd myos diabeteshoito parantuu” (Tytté 16 v, diabetesmatkaa

takana 9 v.)

"Hdn on vain hyvdksynyt sen ettd tilanne on niin” (Poika 15 v,

diabetesmatkaa takana 5 v.)

Mahdollisimman normaali arki. Lahes yhtd monessa vastauksessa tuotiin myos
esille  normaaliarjen  positiivista ~ vaikutusta  diabeteskuormittavuuden
helpottamiseen. Eniten tdmé& teema kerasi vastauksia varhaisnuorten vanhemmilta.
Tahan on péédytty laskemaan kaikki vastaukset myds yokylailyyn liittyen, silla
sen mahdollistumisen voi katsoa olevan osana normaaliin arkeen kuuluvaa
yokyléilyvaihetta, jota sairauden ei toivottaisi rajoittavan. Yli puolet vastauksista
kasittelikin ainakin osittain yokyldilyn onnistumisen toivetta. Mainitsemisen
arvoista kirjaamista vanhemmilta sai my0s ns. “normaaliusasenne”, joka sisaltdi

pyrkimyksen mahdollisimman normaaliin suhtautumis- ja toimintatapoihin
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diabeetikkoa ajatellen. (ks. luvut 2.6 ja 6.1.3) Sen ydin on siing, ettd sairaus toki
huomioidaan, mutta siitd ei tehdd mitdan erityisnumeroa. Kahteen vastaukseen
vanhemmat olivat lisdnneet oman rennomman asenteensa merkityksen, joka sallisi
myos vapauksia omalle lapselleen. Erds vanhempi nosti esille myds diabeetikolle
kuuluvat perusoikeudet esimerkiksi itsemaaraamisen suhteen, jonka haasteellisuus
oli nayttaytynyt heiddn eldmdssaan diabeetikkolasta kuormittavissa, kodin
ulkopuolisissa (paivékoti) syomistilanteissa. (ks. luku 9.1.6)

"Vapaus syodd kenenkddn painostamatta” (Poika 8 v, diabetesmatkaa

takana 2 v.)

Ensin perheen rentous, yritimme/ elimme niin paljon samaa eldmdd kuin
ennenkin, emme kieltineet mitddn, mitd ois saanu jos ois ollu terve” (Poika

15 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

”...Me vanhemmat koitetaan uskaltaa antaa vihdn vapauksia enemmdn’”

(Poika 15, diabetesmatkaa takana 12 v.)

"Ruokailussa yritetidn olla tekemdttd siitd numeroa...” (Tytté 4 v,

diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)

"Pyysimme kavereita meille yokylddn” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana
9v.)

Ulkopuolinen apu/ tuki. Muutamiin vastauksiin oli mainittu keskustelut
psykologin/ psykiatrin luona ja lopuissa oli mainittu tueksi tukiperhe, koulu tai
hypo- koira. (ks. luku 2.3.4) Eradssa vastauksessa vanhempi korosti joutuneensa

vaatimaan asianmukaista apua lapselleen kouluun.

"Sai tukiperheen jossa kdy 1 krt/ kk” (Poika 13 v, diabetesmatkaa takana 7
V.)

"Mind ditind vaadin apua lapselle kouluun™ (Tytto 9 v, diabetesmatkaa

takana 6 v.)

"Ymmdrtdavdinen lddkdri, koulun ja kodin rauhallinen suhtautuminen

asiaan ja hoitoon. Nyt olemme hankkimassa koiraa ja olemme puhuneet sen
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mahdollista kouluttamista hypo- koiraksi” (Tytto 11 v, diabetesmatkaa

takana 2 v.)

“Testaamme nyt psykologilla kdyntid” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana
12 v.)

Ei apua/ en osaa sanoa. Neljaltd vanhemmalta saatiin vastauksia murrosikéa
lahestyvasta lapsestaan aina aikuisuuteen saakka, jossa valoa ei ollut tunnelin
paassd laisinkaan. Erityisen huomioitavaa on, ettd namé arviot tulivat
vanhemmilta, joiden lapsen diabetesmatka oli lyhimmassé tapauksessa kestanyt
kaksi vuotta ja muissa tapauksissa yli kymmenen vuotta. Eli kokemusta
diabeteksen hoidon sujuvuudesta valoine ja varjoineen oli osalla jo reippaasti

takana. Tunteet heijastuivat kuitenkin edelleen hyvin negatiivissavytteisina.
"Ei oo vield apuja loytynyt” (Poika 13 v, diabetesmatkaa takana 10 v.)

"Ei ole pddssyt sen yli vieldkddn kunnolla, mutta helpottamassa” (Tytté 19

v, diabetesmatkaa takana 13 v.)
7?7 (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

Vastauksista nousee hyvin esille, kuinka reilut kymmenen diabetesvuotta
taittaneet saattavat painia samanlaisten haasteiden kanssa, kuin tuoreet
sairastuneet. Se on osoitus siitd, kuinka haastavasta ja haavoittuvasta sairaudesta
kuitenkin on kysymys. Asiaa vahvistaa osaltaan se, ettd useampikin vanhempi ei
osannut nimetd diabeetikkolapselleen yhtdkdan kuormitusta helpottavaa tekijaa.
Annetuista vastauksista voidaan silti todeta, kuinka ehdottoman tarke&a on pyrkia
elaméan mahdollisimman normaalia ja sairauden lokeroimatonta diabetesarkea.
Tat4 normaaliarjen toivetta tyossdan toi esille myos Kotiranta (2015). (ks. luku
7.6) Diabeetikkolapsella kuitenkin esimerkiksi yokylédilyn toteuttamiseen
vaikuttaa toiveiden sijaan enemmaénkin se, kuinka turvallisesti lapsen voi
sairautensa haasteissa yokyléilylle l1ahettdd. Tukiverkoston puute rajoittaa asioita.
Tasapainottelu huolenpidon, rentouden ja uskalluksen kanssa vaatii myds
vanhemmilta opettelua. Siitd on osoituksena erd&nkin vanhemman vastaus kokea
pelottavana mainitsemansa kontrollin “hdllentdminen”, huolimatta kolmentoista

vuoden kokemuksesta el&é lapsensa kanssa yhteisté diabetesarkea.
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Lahes kaikenikaiset diabeetikot ovat vanhempien vastausten perusteella kuitenkin
tyytyvdisia siihen, ettd erilaiset apuvélineet (mm. pumppu, Libre) auttavat
hoidossa (ks. luvut 2.3.2 ja 2.3.3). Ne lisdavat arjen sujuvuutta ja mahdollisuutta
paremman hoitotasapainon saavuttamiseen. (ks. luvut 2.4 ja 9.1.3) Pienimpien
diabeetikkolasten kohdalla kivun huomioiminen ja toimiminen sen suhteen lasta
mahdollisimman vahan kuormittavalla tavalla, edesauttaa myds hoidon sujumista.
Hoitovélineiden sekd hoitotasapainon myonteisen merkityksen nosti esille

tyossdan myos Kaitoranta (2015). (ks. luku 7.6)

Liséksi tarvitaan kuitenkin ehdottomasti kuuntelemista sek& ymmérrystd, jonka
useat vanhemmat Kkirjasivatkin  mydtatukemaan  hyvien  apuvélineiden
olemassaoloa. (ks. luvut 6.1.2 ja 6.1.3) Vastauksista tulee isossa roolissa esille
nimenomaan oman perheen, kavereiden sek& vertaisten tuki, joka kantaa
vanhempien mukaan vahvemmin eteenpdin. Vertaistuen merkityksellisyyden
nostivat omassa opinnaytetydssadan esille myos Kaisto ym. (2022) nuorten

diabeetikoiden tuen tarvetta tutkiessaan. (ks. luku 7.6)

Suuressa roolissa on ehdottomasti myds vanhempien tirked merkitys lapsensa
diabetesmatkalla. Ilman vanhempien kokonaisvaltaista huolenpitoa voi
esimerkiksi pienemmén diabeetikon omaehtoinen hoidon opettelu jaada
mahdollistumatta. (ks. 3.2 ja 6.1.1) Erityisen huomioitavaa tassd on nimenomaan
vanhempien korostaman tuen merkityksellisyys myds aikuistuneille nuorille,
jonka koettiin helpottavan myos heiddn kuormituksen sietokykyaan. (ks. luvut 4.2
ja 9.1.10) Ulkopuolisen tuen positiivista vaikutusta sen sijaan tuotiin

jaksamistekijoihin esille melko véahaisesti.

Kaikkineen vanhemmat Kkorostivat myds positiivisen asenteen merkitystéa
diabeteksen kanssa jaksamiseen. Esimerkiksi vanhemman maininta ”Hdn on vain
hyvdksynyt sen ettd tilanne on niin”, Kuvastaa parhaiten ehk& ajatuksen tasolla
tallaista rentoa ja hyvéksyvaa asennetta, joka vanhempien mukaan kantaa lasta

vahvemmin diabeteshaasteiden ylitse.

9.1.8 Toiveikkain vaihe lapselle sairautensa matkalla

Vanhempia pyydettiin pohtimaan toiveikkainta hetkeé/ vaihetta lapsen kulkemalla

diabetestaipaleellaan. Yhtd vastaajaa lukuun ottamatta kaikki vastasivat
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kysymykseen, joista muodostettiin kuusi selkeésti erottuvaa teemaa (kuvio 8).

Tekniikan
kehitys nyt ja
tulevaisuudessa

Arjessa
onnistuminen
.. . diabeteksesta
~RCLELGET huolimatta

vaihe lapselle
. —
Vertaistuen
merkitys

Muut
positiiviset
tekijat

sairautensa
matkalla

Ei osaa sanoa/
ei
toiveikkuutta

Peruspositiivinen
asenne/ lapsuuden
huolettomuus

Kuvio 8. Diabeetikkolapsensa toiveikkain vaihe sairaudessaan vanhempien

arvioimana (vastaajat).

Tekniikan kehitys nyt ja tulevaisuudessa. Tekniikan kehityksen mukanaan tuoma
toiveikkuus kerasi vastauksia ylivoimaisesti eniten, eli lahes kolmasosan, ja niitéd
saatiin kaikenikaisten diabeetikoiden vanhemmilta. Toki aivan pienimpien
kohdalla tdmé& vaihtoehto mainittiin vain kerran. Siitd voi paatell& sen, etta pieni
lapsi eldd enemman hetkessd, eikd usein mieti edeltdvéa matkaa taikka kauemmas
tulevaisuuteen. Suuressa osassa vastauksia oli erikseen maininta pumpun (ks.
luvut 2.3 ja 2.3.2) mukanaan tuomasta helpotuksesta, samoin Libre mittari (ks.
luku 2.3.3) sai paljon positiivista mainintaa. Lisaksi tah&n saatuihin arvioihin oli
siséllytetty myo6s toiveikkuutta diabeteksen mahdollisista parantamiskeinoista

tulevaisuutta ajatellen.

"Se ettd sensorointi siirtyi puhelimeen” (Tytto 9 v, diabetesmatkaa takana 7

v.)

"Siirtyminen  sormipistamisistd jatkuvaan sensorointiin sekd kynistd
pumppuun. Kaikki ndma kehitykset antaa toivoa myds tulevaisuutta varten

hoidon suhteen” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

"Ettd keksitddn paranemiskeino” (Poika 13 v, diabetesmatkaa takana 7 v.)
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“Alkutaival kun hdn ajatteli parantuvansa jos tarpeeksi rokotetaan
(pistetéadn insuliinia). Toive piti romuttaa ja kertoa ettei tasta parannuta

mutta yhdessd mennddn eteenpdin” (Tytto 16 v, diabetesmatkaa takana 10

v.)

Arjessa onnistuminen diabeteksesta huolimatta. Seuraavaksi eniten vastauksissa
nousi esille ymmarrys tavallisen arjen ja eldmén mahdollistumisesta
pitkdaikaissairaudesta huolimatta, suurena helpottavana tekijana. (ks. luvut 9.1.7,
9.1.10 ja 9.1.15) Samoin huomiot siitd, ettei diabetes poissulje haaveita tai
unelmien toteuttamista, tuotiin kahdessa vastauksessa esille. Tdhan saatiin arvioita
kaikenikéisten diabeetikoiden vanhemmilta, koostuen melko samantyyppisista

perusajatuksista.

“Lyhyen sairastamisajan (11 kk) huomioiden ehk& arki itsesséan, sen
tajuaminen etta vaikka diabetes vaikuttaa kaikkeen, se ei kaytdnnossa ole

estdanyt juuri mitdidan” (Poika 7 v, diabetesmatkaa takana n. 1v.)

"Ymmdrrys siitd, ettd D ei mddritd hdntd eikd ole este vaan asia joka tdytyy

ottaa huomioon” (Tytto 10 v, diabetesmatkaa takana 8 v.)

"Kun on oppinut itse polustamaan. laskemaan hiilareita ja laittamaan
kanyylin. Kun sai mennd kaverisynttdireille ilman ditid niin kuin muut”

(Tyttd 7 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

“Palkittu jalkapalloseurassa vuoden nuorena pelaajana” (Poika 19 v,

diabetesmatkaa takana 6 v.)

En osaa sanoa/ ei toiveikkuutta. Kolmanneksi eniten (l&hes viidesosa) tdhéan
saatiin yllattavankin iso maara toiveikkuuden poissulkevia vastauksia padasiassa
murrosikaa lahestyvien sekd jo murrosidssa olevien vanhemmilta. Osassa
vastauksien pohdintaa saattoi haastaa tuore diabetesdiagnoosi, mutta lahes puolet
koostui puolestaan arvioista, joissa diabeteksen kanssa oli kuljettu kolmesta
kuuteen vuotta. Saaduista vastauksista voi toki I0yhasti tehda arviota myds siita,
ettd vanhemmat voivat olla kuormittuneisuutensa alla tarkkoja ilmaisu tavoista,
joilla asioista kysytédan. Esimerkiksi vanhemman Kirjaama lause “En ymmdrrd
kysymysta, diabeteksessa ei ole toiveikkuutta”, tatd puolta selkeiten ilmaisee.

Toisaalta on myds mahdollista, etté sairaus ik&an kuin hivuttautuu arkeen mukaan,
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jolloin siitd keskusteleminen voi jaada pelkéstdan konkreettisiin kéytdnnon
haasteisiin. ”Arkiurhoollisuus” voi siten myds osaltaan pitdd piilossa ehka

paivanselvié taikka vastaavasti hyvin haastaviakin asioita.
”En osaa sanoa” (Poika 10 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

"En ymmdrrd kysymystd. Diabeteksen suhteen ei ole toiveikkuutta, toki
helpottavia asioita kuin pumpun saanti ja puhelimen saanti” (Tytté 7 v,

diabetesmatkaa takana 2 v.)
7?7 (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"En tiedd... meiddin poika ei ole oikein koskaan puhunut omista

asioistaan...” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

Peruspositiivinen asenne/ lapsuuden huolettomuus. Muutamia vastauksia keréasi
lapsuuden huolettomuus sekd perusmyonteisyys, koostuen péaédsaantoisesti
varttuneimpien  diabeetikoiden ~ vanhempien  arvioista.  Diabetesmatkaa
suurimmalla osalla oli takana jo wuseita vuosia. Positiivisen asenteen
valikoituminen juuri murrosikédan on tavallaan yllattdvaa kehitykseen liittyvan
myllerryksen keskelld. Toisaalta erds vanhempi muisteli poikansa lapsuutta
toiveikkaana jo menneené ajan jaksona, peilattuna nuoruuden tuomiin haasteisiin.
Kokemukset voivat siis olla hyvinkin yksilollisig, lahestymistapa ja jokaisen

lapsen tausta ja persoona huomioiden.

"Hdin ei mieti, miksi juuri hdn sairastui. On pddittinyt olla murehtimatta

asiaa, johon ei kukaan voi vaikuttaa” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 5

V.)

“Sairaus ei ole koskaan ollut toivottomuutta tuova asia. Se on ominaisuus,

joka kulkee mukana’ (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 12 v.)

“Lapsuus, tauti kulki mukana arjessa ilman suuria ongelmia” (Poika 17 v,

diabetesmatkaa takana 12 v.)

Vertaistuen merkitys. Muutama vastaus saatiin toiseksi pienimman teeman alle
vertaistuen merkityksestd. Mikdli olisi arvioitu “pelkdstddn” vertaistuen

vaikutusta, on erittdin todennékoista sen nayttaytyvan vaikutukseltaan isompana,
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kuin saadut vastaukset antavat siitd kuvaa. Sitd puoltaa kuitenkin edellisen
kysymyksen (ks. luku 9.1.7) luokittelu, jossa diabeetikon kuormituksen
helpottamiseen saatiin ylivoimaisesti eniten vastauksia laheisten tuki/ vertaistuki
osioon. Ehka vertaistukea saatetaan ajatella jopa niin paivénselvana asiana, etta
toiveikkuuteen pyrittiin - etsimd&n myds hieman erilaisempaa nakokantaa.
Vastauksissa esille nousee hyvin, ettd jokainen kokee vertaistuen omalla
tavallaan. Toiveikkuutta tuovana asiana koettiin tutustuminen samanikaiseen
diabeetikkolapseen taikka sen tiedostaminen, ettei ollut koulunsa ainoa
diabeetikko. Vertaistuen méaéaritelmaa voi myos pitéa sisallaan lyhyet ohikiitavat
hetket, jossa “pienistd” asioista tuleekin todella suuria. Pienen lapsen silmien
syttyminen né&hdessdén ikaisellddn samanlaisen Libre mittarin, kertoo tallaisen

toteutumisesta parhaimmillaan.

"Varmasti tdtinsd vertaistuki” (Poika 3 v, diabetesmatkaa takana alle

vuosi)

“Lapsella syttyi silmdt, kun ndki ensi kerran 3kk diagnoosista ikdisensé
tyton uimahallissa ja tdlld oli libren sensori kddessd” (Tytto 7 v,

diabetesmatkaa takana 1 v.)

“Diabetesliiton nuortenleirin jilkeen poikani sai uutta intoa eldmddn”

(Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 9 v.)

Muut positiiviset tekijat. Loput neljd vastaajaa loysivat positiivisuutta muista
arkea vahvistavista tekijoista. Varsinkin pienempien diabeetikoiden vanhemmilta
tuli aitoja ajatuksia lapsuuden huolettomuuden teemalla sekd pienten ilojen
Ioytymisestd, jotka pieni lapsi osaa tdssé ja nyt- tunteella kaantéda vahvuudeksi.
Erds vanhempi puolestaan kirjasi toiveikkaaksi vaiheeksi lapsensa sairauden
alkuun liittyvad remissiota, (ks. luku 2.3) ja isomman diabeetikon kohdalla

nostettiin esille kauaskantoisempia ajatuksia mm. lomailuun liittyvista haaveista.

"Saa syodd herkkuja mataliin, lellitidn enemmdn” (Tytté 6 v,

diabetesmatkaa takana 1 v.)
“Lomamatkat” (Poika 13 v, diabetesmatkaa takana 10 v.)

“Remissio” (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)
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Yhteenvetona voisi sanoa diabeetikon arkeen eniten toiveikkuutta tuovana asiana
ihan tavallisen arjen onnistumisen, jota kehittyneet apuvélineet helpottavat. Myos
vertaistuki ja peruspositiivinen asenne saivat myonteistd mainintaa. (ks. luku
9.1.7) Arjen normaalius sekd& kehittyneet apuvélineet on huomioitu jo Satu
Kotirannan (2015) tutkimuksessa, samoin Kkuin peruspositiivisuus, jossa
voimavaroja vahvistaa lapsen myonteinen suhtautumistapa hyvéksya diabetes.
(ks. luku 7.6) Vertaistuen voimaannuttavaa merkitystd nuorten diabeetikoiden
osalta oli puolestaan kirjattu myds Kaisto ym. (2022) tekeméaén tutkimukseen. (ks.
luku 7.6)

Arjessa onnistuminen ja hoidon helpottuminen mahdollistaa diabeetikolle
enemman sitd samaa tunnetta, mitd eldmé& voisi olla ilman sairautta. Ajatusta
voidaan lahestya &aripdind hyvin erilaisesta suunnasta. Esimerkiksi “Tekniikan
kehitys nyt ja tulevaisuudessa” on yhdelle lapselle toiveikkainta aikaa omata tieto
pumpun saamisesta, toiselle puolestaan oppia kéyttdmaan pumppua ja osalle se on
toivehyppy tulevaisuuteen, unelmoida diabeteksen parantamisesta. Tassa
yhteydessd erds vanhempi kertoi diabeetikkotyttonsa pienend luulleen
tervehtyvédnsd, jos vain tarpeeksi “rokotetaan” insuliinipistoksin. Vanhempien
tehtdvaksi jai tuolloin romuttaa kyseinen toive ja kertoa, ettei tastd parannuta.
Vaikka tapauksesta oli jo kymmenen vuotta, ajoittuen diabeetikkolapsen
varhaislapsuuteen, kertoo vuosien takaiset muistelot myos edelleen voimakkaista
mieleen piirtyneisté tunteista. Se voi olla my6s vanhemman kipuilua siitd, kuinka
kertoa lapselle tilanteen lopullisuus, josta ei ole endd paluuta entisenlaiseen

elamaan. (ks. luvut 5.3 ja 6.2)

Osa vanhemmista on arvioissaan sitd mieltd, ettei diabeteksesta 10ydy lapselle
toiveikkuutta tuovia asioita laisinkaan. Tama toiveikkuuden puuttumisen
nouseminen jopa kolmannelle sijalle, on elamanmittaisen sairauden kanssa erittain
surullinen yhtéld. Vastauksista onkin todettavissa se, miten vanhempien omatkin
voimavarat ovat koetuksella, kohdatessaan oman lapsensa Kipupisteitd. (ks. luku
6.2) Vanhemman vastuullisessa roolissa hanen on kyettdva kertomaan eldman
tosiasioista ja siind samalla kyetd olemaan vield lapsensa tukena. (ks. luku 6.1.3)
Siitdkin huolimatta, ettd tokihan sairauden lopullisuus lapsen eldaméssa surettaa
my6s vanhempaa itseddn. Onneksi kuitenkin pieniltdkin tuntuvat asiat voivat

muokata ajatusten suuntaa myonteisemmaksi, jolla on puolestaan valtava merkitys
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sairauden kokonaiskuvan muodostamiselle. Isoja merkityksid saa usein myds
ymparill4 tapahtuvat muut positiiviset tekijat esim. edelld kuvattu vuoden nuori
pelaaja- palkinto tai synttareille meno ilman vanhempaa. Kaikki ndma osaltaan
vahvistavat sairauden haasteissa muokkautuvaa mindkuvaa. On &drettdman
tarkedd, ettd diabeteksesta huolimatta voi saavuttaa asioita, silld usein
pitkaaikaissairas voi kokea l&htevansa tilanteisiin muutoinkin altavastaajana.
Arjessa onnistuminen luo usein toiveikkuuden tunnetta jo itsessadn, kun huomaa

diabeetikkona pérjadavansa yhtalailla muiden mukana.

9.1.9 Diabeteksen vaikutus lapsen itsendistymiseen

Vanhemmilta pyydettiin arviota siitd, milla tavoin diabetes on mahdollisesti
vaikuttanut lapsensa itsendistymiseen. Kaikkineen t&hén saatiin 51 vastausta,
kolmen vanhemman sivuuttaessa kysymyksen. Vastaukset jaoteltiin alla olevan

kuvion mukaisesti neljaan eri teemaan (kuvio 9).

Hidastanut
itsendistymista

Diabeteksen
vaikutus lapsen ==
itsendistymiseen

Ei merkittavaa

vaikutusta

En osaa
Sanoa

Nopeuttanut
itsendistymista

Kuvio 9. Vanhempien pohdintoja siitd, miten diabetes on vaikuttanut lapsen

itsendistymiskehitykseen. (vastaajat).

Hidastanut itsenaistymistd. Reilu enemmisto, eli kaikenikéisista diabeetikoiden
vanhemmista yli puolet, arvioi diabeteksen hidastaneen lapsensa itsendistymisté.
Kaikkein pienimpien diabeetikoiden vahdisemmé&n osuuden voi paatelld johtuvan
siit4, ettd pieni lapsi on ilman sairauttakin enemmén riippuvaisempi

vanhemmistaan. Vanhemmat antoivat hidastuneen itsendistymisen arviota
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alakoululaisten osalta spontaanin kaverikyldilyn haasteelle, sek& rajatummalle
itsendiselle liikkumiselle. Myo6s kahden nuorisoryhmdn osalta vanhempien
vastauksissa oli selkeét paatelmat itsendistymisen hidastumisesta silla erolla, etta
neljd  vastausta  sisdlsi myds vanhemman  oma-arviota  ruokkia
ylihuolehtivaisuudellaan sek& rajaamisella nuoren “takertuvaisuutta.” Arviot
kertovat kuitenkin myo6s aiheellisesta huolesta jattdd murrosikaista yksin
yopymaan  turvallisesti, taikka hoitomotivaation puutteesta  johtuvaa
itsendistymisen taantumaa. Edelleen myds nuoren itsendisten matkojen/ menojen

haastetta korostettiin sanoilla "Ei voi vain pddistdd kuin terveen”.

Seuraavassa kursivoidussa esimerkissa nousee esille erityisesti vanhemman arvio
11-vuotiaan lapsen itsendistymiskipuilusta, jossa lapsi “arkailee, ei halua
harrastaa mitddn, ei halua eldd”. Tama saattaa kertoa surullista kielté siita, etta
sopeutuminen on syysta tai toisesta erittdin haasteellisessa vaiheessa niin lapselle
itselleen kuin ehkd myds vanhemmalle, kuormittaen lasta erityisen paljon. Myds
vanhemmat tarvitsevat tukea téllaisessa tilanteessa, koska lapsi yleenséd imee
vaikutteita heidan asenteestaan. Pitkittynyt kriisi sy0 valtavasti voimia ja lapsen
”luovuttamishenkisestd” olotilasta voi tehdd jonkinlaista arviota voimien

totaalisesta vahyydesta. (ks. luvut 7.2, 7.3 ja 7.5).

"Vanhempien pakko olla mukana kaverisynttdreilld sekd huolehtia
muutenkin lapsesta. Lapsi ei voi ldhted kyldilemdcdn tuosta noin ” (Poika 8

v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

"8 v. ei litku itsendisesti, juurikaan missddn. Muutenkin liki aina didin

kanssa, joka ainoa vanhempi” (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Arkailee. Ei halua harrastaa mtn. Ei halua eldd” (Poika 11 v,

diabetesmatkaa takana 2 v.)

”On vaikuttanut. Toisen pojan uskalsin jattda saman ikaisend yoksi yksin
kotiin ja h&n osaa ottaa vastuuta enemman asioista ja itsendistynyt aiemmin

kuin d- poika” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

“"Huonon hoitotasapainon takia juttuja on jddnyt viliin, luokkaretki,

rippijuhlat, valmistuminen ammattikoulusta. Aina ollut sairaalassa ns.
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isojen tapahtumien tullessa. Itsendistyminen todella hidasta” (Tytto 19 v,

diabetesmatkaa takana 13 v.)

Ei merkittdvad vaikutusta. Reilusti vahemman vastauksia kerdsi vanhempien
arviot  siit4, ettei  sairaudella ole juurikaan  vaikutusta  lapsen
itsenaistymiskehitykseen. Myods tdman teeman alle saatiin vanhemmilta jokaisesta
ikaryhmasta arvioita. Pienimpien osalta tdma selittyy vastauksissa silld, etta pieni
lapsi on terveendkin aina aikuisten valvovien silmien alla. Isompia diabeetikoita
koskevissa arvioissa oli mukana tarkentavampaa kommentointia, mm. nuoren
tunnollisuudesta kyetd hoitamaan sairauttaan ja toimimista kéytdnndssa samalla

tavalla, kuin terveet kaverinsakin.

"Ei vield mitenkddn, aina valvonnan alla” (Poika 3 v, diabetesmatkaa

takana alle 1 v.)

"Ei mitenkddn. Kaverit on tarkeita ja han menee ja tekee niin kuin muutkin

nuoret” (Poika 16 v, diabetesmatkaa takana 3 v.)

Nopeuttanut itsendistymistd. Lahes saman verran keréantyi kaikkia ikaryhmia
koskevia arvioita nopeutuneesta itsendistymisestd. Kaikkein nuorimmaisia
diabeetikoita madrittelevid vastauksia vanhemmat kuvailivat urhoollisuusmitalin
arvoisina suorituksina, mutta huomioitavaa on tdssd nimenomaan vanhempien
pohdinta “mitalin kahdesta puolesta”. Eli vanhemmat puntaroivat lapsuuden
huolettomuuden katoamisen merkitystd reippausnékovinkkelin taakse. Osaan
vastauksista oli siséllytetty myos ulkopuolisten aikuisten diabetesosaamisen
puutteita (ks. luku 9.1.6), jolloin lapsen “ennenaikainen” isompi vastuu on ollut

pakon edessa lahes valttamaton.

“ltse kylld vaikka pistdisi mut hankalaa takapuoleen” (Tytté 6 v,

diabetesmatkaa takana 1 v.)

“Epdilemdttd  ikddn  suhteutettuna  liiallisella  vastuulla  terveisiin
ik&tovereihin verrattuna. Lapsi hallitsee asiat hienosti, mutta olisin suonut
hédnen olevan pidempadn lapsenomaisesti huoletorn” (Poika 7 v,

diabetesmatkaa takana 1 v.)
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“"Haastavaa kun ldhtokohtaisesti ympdristostd ei 16ydy tukea. Lapsi joutuu
huolehtimaan oman itsendistymisen liséksi asioista mita moni aikuinenkaan

ei osaa” (Tytto 7 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

”On tukenut itsendistymista kun ylakoulussa piti kokonaan itse huolehtia
kaikki diabetekseen liittyvat asiat. Aidille pystyi soittamaan koulupdivan

aikana ja kysymddn apua’ (Tytto 16 v, diabetesmatkaa takana 10 v.)

"Kun poika halusi yokyldilld, hdn opetteli pistdmddn itse (6v.). Kun han
halusi harrastaa kahta urheilulajia, han opetteli kulkemaan julkisilla hyvin
varhain ja huolehti evaistd, inskoista ym. Eli minun lapsistani (3) itsendistyi

ikddnsd ndhden ensimmdisend” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 12 v.)

En osaa sanoa. T&hdn saadut kaksi vastausta saatiin nuorten diabeetikoiden
vanhemmilta, joka osoittaa sen, ettd itsendistymisasioita voi miettia monelta
taholta. Vertailupohjaa sairaudetta eldmiseen on haettava ehka vuosia takautuvasti
ja se puolestaan voi haastaa nakemysté siitd4, miltd oman lapsen itsendistymiseen
liittyvat asiat ilman sairautta ndyttaytyisivat. Tahan kun vield lisatd&dn lapsen
itsendistymisen kaari jo sindlladn haastavine ja yksil6llisine taitekohtineen, on

arvion tekeminen ymmarrettavasti monenlaisten asioiden yhteissummaa.
”Vaikea sanoa vield” (Tyttd 16 v, diabetesmatkaa takana 9 v.)
”En osaa sanoa” (Poika 13 v, diabetesmatkaa takana 7 v.)

Saaduista vastauksista voidaan todeta, ettd suurin osa vanhemmista arvioi
diabeteksen hidastaneen lapsensa itsenaistymiskehitystd. Vanhempien mielesta
diabetes vaatii seurantaa jo pelk&stdan turvallisen arjen mahdollistamiseksi, silla
yllattdvat muutokset ja verensokerivaihtelut aiheuttavat paitsi lapsissa, myds
vanhemmissa usein huolta ja pelkoja. Suurin osa vanhemmista arvioikin
kehityksen hidastuvan juuri tdmén seurantatarpeen ja rajaamisen vuoksi, jolloin
lapset ovat isoiksi, jopa aikuisiksi asti, enemman kiinni omissa vanhemmissaan.
Myo6s Kotiranta (2015) toi esille diabeetikon sidonnaisuutta vanhempien

huolenpitoon, itsendistymishidastumista mahdollistaen. (ks. luku 7.6)

Toisaalta uskallus p&&stad irti voi olla myds vanhemman omassa asenteessa,

murehtimisineen. Myd6s lapsen vastuunottokyvyn valmiudet ovat jokaisella
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yksilolliset. Jossain vastauksessa vanhempi toi esille lahes aikuisen lapsensa
edelleen  kokemaa  epdvarmuutta  hoitotoimenpiteisiin  liittyen.  Erés
kymmenvuotiaan vanhempi puolestaan Kirjoitti, ettei lapsensa halua itsedan
vahdittavan esimerkiksi koulussa.  On siis hyvin tapauskohtaista, kuinka
rajaavana tai mahdollistavana lapsi ja vanhemmat diabeteksen kokevat. Jokainen
diabeetikko  vanhempineen peilaa kuljettua matkaa kuitenkin  myos

henkil6kohtaiseen elamaansé ja matkan varrella kokemiinsa asioihin.

Usean vanhemman arvio omasta itsestdéin “liekaa jopa liiaksi kiristdvand”
aikuisena kertoo osaltaan riskeistd, joita diabeteksen varjo pakostakin tuo perheen
harteille. Toisaalta se kertoo my0ds itsendistymiseen liittyvista peloista
vanhemman nékovinkkelista ké&sin, jossa on mukana kokemus jo eletysté
elamastd, myos diabeteksen asettamien haasteiden valossa. Vanhempi saattaa
murehtia jo etukdteen diabeetikkolapsen omaan eldmaan siirtymistd, seké
vastuunottamisen kykyad ja voimavaroja parjata itsendisesti elamanmittaisen

sairautensa kanssa.

Vastauksista tuleekin hyvin esille myos se, ettd lapsen itsendistyminen ja vastuun
ottaminen heréttdd vanhemmissa ajatuksia paitsi reippaudesta ja parjaamisesta,
my0s  itsendistymiskuorman  kohtuullisuusmé&aristd ik&tasoon suhteuttaen.
Tasapainoilu suuren vastuunottamisen ja lapsuuden huolettomuuden katoamisen
valilla aiheuttaa my®6s kipuilua. Diabetes on sairaus, jossa lapsen on pakostakin
otettava isoja reippausaskeleita, ja monesti juuri ikdtasoonsa peilaten nimenomaan
harppauksin. Jokainen lapsi kehittyy kuitenkin omaa matkaansa, ja jokaisella
lapsella on omakohtainen tapa toimia kuormitustilanteiden darella. Vanhemmalla
onkin erityisen merkittava rooli paitsi lapsen vastuuseen kannustamisessa, myos
tutkailla tuntosarvillaan, ettei lapselta vaadita liikaa kehitystasoonsa né&hden.
Lapsen tulee saada olla my6s ennen kaikkea lapsi, ei suoriutuja, eikd saada
osakseen huomiota vain esimerkiksi vastuullisuudenottokykynsé kautta. (ks. luku
6.1.5)

9.1.10 Lapsen myonteista asennetta sairauteen lisadvia tekijoita

Eri-ikdisten diabeetikoiden vanhemmat arvioivat, mik& lapsensa sen hetkisessé
elaméntilanteessa vahvistaisi myonteistd asennetta diabetekseensa kaikkein

eniten. Kahta vastaajaa lukuun ottamatta kaikki vastasivat kysymykseen. Saadut
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vastaukset jaoteltiin viiteen eri teemaan (kuvio 10), joista on huomattavissa
yhtélaisyyksia aiempaan kysymykseen (ks. Iluku 9.1.8), diabetesmatkan

toiveikkaimmasta vaiheesta.

Normaali arki
diabeteksesta

huolimatta

Ei mikaan Lapsen myonteista K'annustami'nen
- — asennetta ja huolenpito

sairauteensa
vahvistavia tekijoita

Hoidossa Kavereiden
onnistuminen ja hyvaksynta ja
hyvit hoitovilineet vertaistuki

Kuvio 10. Vanhempien arviot voimaannuttavista tekijoistd, jotka edesauttavat

lapsensa elaméntilanteessa mydnteisempad asennetta diabetekseen. (vastaajat).

Normaali arki diabeteksesta huolimatta. Ylivoimaisesti eniten, eli lahes
kolmasosa vastauksista, tdhan saatiin suhteellisen yhtenaiselld linjalla kaikista
ikaryhmista. Mahdollisimman normaalia elaméé arjen toimintoineen, diabeteksen
sitd rajaamatta, tavoiteltiin useimmissa vastauksissa vahvistavana kokemuksena.
(ks. luwut 9.1.7, 9.1.8, 9.1.10 ja 9.1.15) Tama sisaltdd tietynlaisen
“rentousteeman” myds oman perheen mydtdvaikuttamana, varsinkin nuorisoa
koskeviin vastauksiin liittyen. Hotkyilyt sairauden ympérilta poistettuna seké
arjen rajaamattomuus sairaudesta huolimatta, korostuivat toki myds pienempien
diabeetikoiden kohdalla. Eréd&n vanhemman sanoin: “Sairaus hoidetaan ja
otetaan huomioon, mutta siitd ei hdssotetd”, Kuvaa ehka tiivistetyimmalla tavalla

normaaliarjessa onnistumista.

“"Normaali eldmd tistd ominaisuudesta huolimatta, esim. kerhossa kéynti ja

sisarusten kanssa riehuminen” (Poika 4 v, diabetesmatkaa takana alle 1 v.)
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"Onnistumiset ja tukevat aikuiset, esim. koulussa/ harrastuksissa, ettd
diabetes huomioidaan, mutta sitd ei alleviivata” (Tytté 7 v, diabetesmatkaa

takana 6 v.)

"Se ettd perheessd ei ole unohdettu huumoria! Sairaudesta osataan myos

vdlilld heittdd vitsid” (Poika 4 v, diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)

"Riittdvdn rento ote vanhempien osalta. Ei nipoteta korkeista. Tietoisuus
esim. rippileirin ajalle siita, ettd kotiin voi soittaa jos ongelmia pumpun

kanssa” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 3 v.)

"Uskon ettd edelleen se, ettd yritin olla hétkyilemdttd” (Poika 15 v,

diabetesmatkaa takana 6 v.)

Kannustaminen ja huolenpito. Seuraavaksi eniten vastauksia (neljasosan verran)
saatiin huolenpidon myonteisyyttd vahvistavista arvioista, jokaisen ikaryhman
vanhempia tavoittaen. Tamén ryhman vastaukset olisi voitu lajitella myos
otsikolla ”vanhempien/ ldhipiirin tuki”, mutta jaottelulla “Kannustaminen ja
huolenpito” tdssd haluttiin tuoda esille vanhempien korostamaa positiivisen
palautteen &aneen sanomisen merkityksellisyyttd, omalle lapselleen. Vastauksista
ilmenee lampimaélla tavalla huolenpidon positiivinen vaikutus ja tarkeys yha vielé
isommallekin, my6s aikuiselle lapselle. Erds vanhempi korosti laheisen éiti- tytar
suhteen merkitystd murrosian vuosina, toinen puolestaan perheen ulkopuolisten
ihmisten vaikuttavuutta diabeetikon kokemuksiin. Huolenpito teeman alle on
myo6s luettavissa murrosikdisen pojan vanhemman huomio aikuisten vélisen
yhteistyon sujuvuudesta lapsen asioissa. Ndin ollen positiivinen kanssakdyminen
esim.  hoitohenkilokunnan  kanssa on lapsen huolenpitokokemukselle

merkityksellinen.

"Positiivinen suhtautuminen ja kannustaminen. Pyrkimys samoihin asioihin

kuin mitd kaverit tekevdt” (Tytté 7 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Kehut kun on laskenut ruokailut oikein tai ollut tivolissa/ discossa ym.

vksin ja pistinyt inskat oikein” (Poika 10 v, diabetesmatkaa takana 4 v.)
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"Kun kotona ruokahuolto ok ja saa myds aidin mukaan sairaalakaynneille
Jja huolehtimaan tarvikkeidenhausta” (Poika 18 v, diabetesmatkaa takana

reilulv.)

"Vanhempien luottaminen siihen, ettd hdn itse osaa hoitaa” (Poika 15 v,

diabetesmatkaa takana 3 v.)

“[tse on sanonut, ettd kokee tdrkedksi sen, etta hantd muistutetaan insuliinin
laittamisesta. Kaipaa vield huolenpitoa, vaikka toisaalta tyypillisen murkun

tavoin drsyyntyy huolenpidosta” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

Kavereiden hyvaksynta seka vertaistuki. Jonkin verran vahemman vastauksia
saatiin kaikenikéisten diabeetikoiden vanhemmilta kavereiden sek& vertaistuen
merkityksellisyydestd. Kavereiden roolia vanhemmat kuvasivat vahvistaviksi
tekijoiksi mm. siten, ettd ymmartavéiset ja sairauden hyvaksyvéat kaverit
vahvistavat lapsen myonteistd asennetta diabetekseen. (ks. luku 9.1.7) Vertaistuen
merkitysta (ks. luvut 9.1.7 ja 9.1.8) puolestaan pidettiin voimaannuttavana jo
pelkastadn toiveissa olevana asiana, tai sen tiedostamisena, ettei ole diabeteksen

kanssa yksin. Myods saman perheen sisalla oleva diabeetikko toimii vertaistukena

hyvin.
"Vertaistuki olisi kova” (Tytto 7 v, diabetesmatkaa takana 1 v.)

”Saa kertoa eskarikavereille sairaudesta, saa enemmdn huomiota” (Tytto 6

v, diabetesmatkaa takana 1 v.)

“Asenne, etti kaikesta selvitddn. Se, ettd ystavat ovat sinut sairauden

kanssa...” (Poika 9 v, diabetesmatkaa takana 1 v.)

“"Harrastus ja luokkatoverit, jotka eivit kiusaa deesti... (Tytto 13 v,

diabetesmatkaa takana 7 v.)

“Kaverit, jotka pitdvit sairautta ihan ok” (Poika 19 v, diabetesmatkaa

takana 6 v.)

Hoidossa onnistuminen ja hyvat hoitovélineet. Suunnilleen saman verran saatiin
vastauksia onnistumisen kokemuksista sekd omasta kykenevaisyydestd hoitaa

diabetestaan. Tdma& myds lisési myoOnteisempad asennetta itse sairauteen. Hyvét
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hoitovalineet mahdollistavat myds parempaa hoitotasapainoa, ruokkien osaltaan
diabeetikon omaa jaksamista. (ks. luvut 9.1.7 ja 9.1.8) Erddssé vastauksessa
tarkasteltiin lisdksi diabeteshoidon mukanaan tuomia mahdollisia “extroja”,
menetysten sijaan. Tahan liittyy vanhemman maininta kahdeksan vuotiaan
diabeetikkopoikansa ylpeyden aiheella prosenttilaskutaidoistaan, jonka osaamisen
diabetes oli hanelle hiilareiden laskemisen myota mahdollistanut. Eli hoidossa
onnistumisen kokemus voi joskus tarvita my6s vanhemman positiivista

“tulkintaa” diabeteshoidon myo6tévaikuttamista asioista.

“Lapsi on matemaattisesti lahjakas, ja on ylped siitd, ettd osaa diabeteksen
takia laskea jo mm. prosenttilaskuja toisin kuin moni ikéitoveri” (Poika 8 v,

diabetesmatkaa takana 2 v.)

“ltse pdrjddminen ja vastuunotto tarvittaessa” (Tytto 10 v, diabetesmatkaa

takana 8 v.)

"Ehkd se, ettd sairauden kanssa voi eldd ja hoitovilineet ovat hyvit”

(Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 12 v.)

Ei mik&an. Namé muutamat vastaukset koostuivat 1&hinnd murrosikaa ldhestyvien
ja jo murrosiassa olevien vanhemmilta. Vastauksista on todettavissa diabeteksen

vaativuus ja toisaalta armottomuus pitkaaikaissairauden haasteellisella matkalla.
“En tiedd onko sellaista” (Poika 9, diabetesmatkaa takana 1v.)
"Ei mikddn, valitettavasti” (Poika 13, diabetesmatkaa takana 10 v.)

7?7 (Poika 11, diabetesmatkaa takana 2v.)

"Ei oikein mikddn. Ehkd vertaistuki. Sairaus koetaan nyt kamalimpana

asiana mitd voi olla” (Tytto 12, diabetesmatkaa takana 2 v.)

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd normaaliarjen mahdollisimman luonteva
toteutuminen auttaa useimpia diabeetikoita kohtaamaan myonteisempaa tunnetta
myo0s itse sairauteen. Kehittyneet apuvalineet mahdollistavat vanhempien mukaan
hoidossa onnistumista, vahvistaen samalla tunnetta sairauden kanssa
parjadmiseen. Naiden samojen asioiden myo0nteisestd vaikutuksesta on

tutkimuksessaan maininnut my6s Kotiranta (2015). (ks. luku 7.6) Vanhempien
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luottaminen lapsen osaamiseen ja pyrkimys “tehdd asioita diabetesta
syyllistamattd”, nousi useissa vastauksissa arkea vahvistavaksi tekijaksi, sopivalla
rentousteemalla  tukien.  Isossa  roolissa  vanhemmat  pitivdt  myos
diabeetikkolapsen/ nuoren saamaa huolenpidon ja kannustamisen kokemusta.
Vastaukset kertovatkin kaunista tosiasiaa siitd, kuinka iso merkitys vanhempien
mukaan kannustavalla ja positiivisella palautteella on pikkulasten lisdksi myods
isommille, ja jo aikuistuneillekin diabeetikkonuorille.

Erittdin  térkedksi eri- ikdiset diabeetikot kokevat myds vertaistuen
mahdollisuuden, kavereiden hyvaksynnan seka reilun kohtelun sairaudestaan
huolimatta. Tatd kiusaamattomuutta ja kavereiden hyvéksyntda tuotiin esille
monen eri-ikéisten diabeetikoiden vanhemmilta, lisdédmaan lapsen myonteista
suhtautumista sairauteen. Kun aiemmasta kysymyksesta (ks. luku 9.1.6) lapsen
kuormittavimmaksi tekijaksi nostettiin puolestaan erilaisuuden kokeminen, laittaa
se pohtimaan, saadaanko tiedon lisdantymisestd huolimatta ikatovereilta edelleen
asiatonta suhtautumista, diabeteksen tuomaan erilaisuuteen liittyen? Kavereiden
hyvaksyntdd seka vertaistuen merkitysta olivat tydssdédn pohtineet myo6s Kaisto
ym. (2022), nostamalla esille diabeetikoiden hapedkokemuksia sairaudestaan,
johtaen jopa hoidon laiminlyonteihin. (ks. luku 7.6) Myo6s Kotirannan (2015)

tyossa kasiteltiin sairauden aiheuttamaa hépeéa. (ks. luku 7.6)

Epatoivon kokeminen on erityisen raastavaa ja voimia kuluttavaa, varsinkin jos on
jaksettava pitkdan ilman toiveikkuutta. Aina pelkka positiivinen palaute ja
kannustaminen eivat epétoivon hetkelld kuitenkaan riité, terveyden menettamisen
surussa. Diabeetikkolapsella sekd myds vanhemmilla on oikeus vasyé ja uupua.
Kukaan ei jaksa aina. (ks. luku 7) On erityisen huolestuttavaa, ettd pitkastakaan
diabetesmatkan kestosta huolimatta, osa vanhemmista ei osannut nimetd yhtak&aan
tekijaa, joka lisdisi lapsensa myonteista asennetta sairauteensa. Arjen hektisyyteen
voivat myos hukkua niinkin “yksinkertaiset” asiat, kuten ajan varaaminen
kuulumisten kyselemiselle, taikka sitten lapsi tai nuori ei koe asioiden jakamista
miellyttdvand. Vanhempien vastausten perusteella on térkedd kuitenkin myos
muistaa luottaa lapsen omaan huolehtimiseen ja antaa tarvittaessa “siimaa”
asioiden omakohtaiseen opetteluun. My0s yritykset, erehdykset ja eldmadssé
tapahtuvat alamdet opettavat omalla tavallaan. Nuori kokee toisaalta

itsendistymishalua, mutta toisaalta merkityksellistd on myds huolenpidon kaipuu,
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jota vanhempi voi osoittaa olemalla l&helld ja tukena. T&llGin lapsi ja nuori voi
aina paitsi “paeta, my0s palata”. Turvallinen aikuinen on ja pysyy vierellg, vaikka
olisi vélilla vahan kauempanakin. (ks. luvut 4.2 ja 5.2)

Tulee my6s aina kunnioittaa sitd, mika on kullekin perheelle normaalin tuntuista
arkea, lapsen eri kehitysvaiheineen. Eldamanpituisen sairauden kanssa
matkaaminen muuttaa pakosta myds matkaajia, jossa lapsi ja aikuinen yhteisté
diabetespolkua kulkevat. “Hossotyksensietokyky” ehkd muuntautuu tai rajautuu,
ja samoin voi kaydéa esimerkiksi kasitykselle voimavaroja vahvistavista tekijoista,
kyvylle kasitella sairauteen liittyvié asioita, taikka ajatukselle hyvan maun rajoissa
toimivalle huumorille. Hienotunteisuus onkin alustana usein yksi parhaista ja
turvallisimmista lahestymistavoista, joilla elaman kipupisteilla kulkevaa on hyva
kohdata.

9.1.11 Lapsen suurin huoli tulevaisuudessa diabetekseen liittyen

Toiveikkuuden vastapainona vanhemmilta kysyttiin sitd, mika on heidéan
nédkemyksensa lapsensa suurimmasta huolesta diabetekseen liittyen tulevaisuuden
osalta. Kahta vanhempaa lukuun ottamatta kaikki vastasivat kysymykseen, ja
arvioista jaoteltiin viisi merkityksellista teemaa (kuvio 11).

Sairauteen
liittyvat pelot,
riskit ja kuormitus

En osaa Suurin huoli lapselle Erilaisuus ja
sanoa N tulevaisuudessa haaveiden
diabetekseensa liittyen toteutumattomuus

Lapsen . . .. e
parjadminen ja Ei merkittavia
itsendistyminen huolia

Kuvio 11. Lapselle suurin huoli tulevaisuudessa diabeteksen osalta (vastaajat).
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Sairauteen liittyvat pelot, riskit ja kuormitus. Eniten vastauksia kerannyt kohta sai
pohdintoja vajaan kolmanneksen, kaikenikdisten diabeetikoiden vanhemmilta.
Tahan pohdittiin Idhes puolessa tapauksessa pitk&n tdhtdimen huolta diabeteksen
altistamiin liitdnnaissairauksiin. (ks. luku 2.5) Muissa vastauksissa tuotiin esille
diabeteksen lopullisuutta, uhkakuvia tajuttomuuteen tai kuolemaan johtavasta
vaarallisen matalasta verensokeriarvosta (ks. luvut 9.1.13 ja 9.1.18), tai huolta
insuliinin saatavuudesta. Huomioitavaa on se, ettd vanhempien arvioissa myos jo
pienilla lapsilla on mukana diabeteksesta johtuva huoli, jopa kuolemanpelkoon

liittyen.

"Ei olla vield keskusteltu paremmin. Turha pelotella. Diabetes korun
perusteli, ettei joku hautaa hdntd jos on tajuttomana kadulla” (Tytto 7 v,

diabetesmatkaa takana 2 v.)

“Matalat verensokerit ja tajunnan menetys. Lapsi on valilla huolissaan, etta
kuoleeko hdn jos tulee matala sokeri” (Poika 9 v, diabetesmatkaa takana

reilulv.)

VEttd vakava hypo, joka koettiin kesdlld, toistuu” (Tytté 7 v, diabetesmatkaa

takana 6 v.)

”Jos ihosta tulee kovin karvainen, kuin iséllaan, niin sensorien ja kanyylien

teippien poisto sattuu sitten enemmdn’ (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana 5

V.)

“Lisdsairaudet, oma pdrjddaminen, kuolemanpelko” (Tytto 14 v,

diabetesmatkaa takana 2 v.)

“Miettii usein sitd, ettd jos tulee vaikka joku maailmankriisi ja insuliinia ei

ole saatavilla tms.” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

Erilaisuus ja haaveiden toteutumattomuus. Seuraavaksi eniten arvioita saatiin
unelmien mitatditymisen ja erilaisuuden huolesta. Tdmé kerési vastauksista noin
neljanneksen kaikkien diabeetikkoryhmien taholta, isompi osuus kuitenkin
nuorisoryhmien vanhemmilta. (ks. luku 9.1.6) Vastaajista noin puolet nosti esille
ammatinvalinnan rajautuvuutta, mutta myos harrastusten, armeijan tai haaveiden

toteutumattomuutta siséllytettiin vastauksiin. Erds vanhempi korosti myos
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negatiivisessa mielessa muiden ihmisten suhtautumista itse sairauteen ja toinen
vanhempi puolestaan kavereiden asennetta lapsensa erilaisuutta kohtaan, jossa
ystavat eivat ymmartaneet diabeteksesta johtuvia rajoitteita.

“Rajoitteet ammatinvalinnassa” (Poika 13 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

“"Muiden ihmisten reaktiot sairauteen, joten piilottaa sitd nykyddnkin”

(poika 15 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)
“Armeija” (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

“"Haaveet jdd toteutumatta tai ystdvdit pettyvit. Nuorempana ystdavit eivdt
ymmdrtdneet, miksi hdn jdtti tulematta tapaamisiin tai oli huonovointinen”

(Tyttd 19 v, diabetesmatkaa takana 13 v.)

Ei merkittavia huolia. Hieman niukemmin saatiin vanhempien tekemia arvioita
lapsensa diabeteshuolien vahaisyydestd, riippumatta diabetesmatkan kestosta
taikka diabeetikkolapsen i&std. Vahvistavana osatekijgdnd vanhempien
pohdinnoissa oli enemmankin mukana lapsen persoona, joka ei ole murehtimiseen
taipuvainen. Osa puolestaan arvioi suorasanaisemmin, ettd lapsella ei vaikuttaisi

olevan huolia tai ei niista ainakaan ole puhunut.

“Ei ainakaan kovin paljon ddneen moisia mieti. En usko, etta kovin paljon
etukdteen huolehtii. Luulen, ettd wuskoo pdrjddavinsd” (Tytté 10 v,

diabetesmatkaa takana 3 v.)

"Ei ole huolia. Tasapaino on koko ajan ollut erinomainen, eikd sairaus ole

ollut este millekdicin” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 12 V.)

Lapsen parjadminen ja itsendistyminen. L&hes samalle tasolle ylsi kuitenkin
diabeetikkolasten itsendistymisen haasteita koskevat mietteet. Pienempien
kohdalla mietitytti enemman lahitulevaisuus koulussa taikka harrastuksissa, mutta
my0s itsendistyminen ja omillaan parjadminen sindnsa. Murrosikaisten kohdalla
puolestaan huolta osoitettiin  enimmakseen yksin asumisen sujuvuudesta

diabeteksensa kanssa.

"Vanhemmille suurin huoli tdlld hetkelld on lapsen itsendistyminen sekd

tuleva kouluun 18426 (Tytté 4 v, diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)
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“Miten/ mitd toimii/ tekee, jos tulee joku vakavampi juttu tai miten pdrjdd
sairautensa kanssa yksin omassa kodissaan” (Tytté 16 v, diabetesmatkaa

takana 10 v.)

VEttd pdrjddko sitten, kun asuu yksin” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana
5v.)

En osaa sanoa. Véhdisin méaara, eli kuusi vanhempaa eivat osanneet nimeté
huolelle mitdan konkreettista sisaltod. Tahén suurin osa pohti syyksi sen, etteivét
pienet lapset mieti/ osaa ajatella viel& diabetesta pitkalle tulevaisuuteen. Jossakin
vastauksessa vanhempi puolestaan pohti, etteivét lapsensa kanssa olleet tallaisesta
keskustelleet. VVaikka suurimmalla osalla lapsista oli diabetesmatkaa takana vasta
1- 3 vuotta, oli mukana myds yksi kymmenen vuotta diabeteksen kanssa

matkannut, osaamatta mydskaan nimeté huolta kauemmas tulevaisuuteen.
“Onneksi ei osaa vield murehtia” (Tytto 7 v, diabetesmatkaa takana 1 v.)
“Ei osaa ajatella sinne” (Poika 13 v, diabetesmatkaa takana 10 v.)

"En tiedd, emme ole tdisti keskustelleet” (Poika 15 v, diabetesmatkaa

takana 3 v.)

Saaduista vastauksista voidaan paatelld, ettd diabetesmatkan pidemmastékin
kestosta huolimatta nuoret tai varhaisaikuiset voivat edelleen kokea epavarmuutta
sairautensa kanssa, huoline ja pelkoineen. Sairauden keston kd&ntépuolena voikin
olla se, ettda kauemmin sairastaneella karu todellisuus on usein realistisempi.
Huolettomuuden katoaminen elamastd, seké erilaisuus (ks. luku 9.1.6) suhteessa
muihin tiedostetaan ja monenlaiset kokemukset voivat jaddd kummittelemaan
mielen syovereihin. Erilaisuuden mukanaan tuomaa taakkaa ké&siteltiin myds
molemmissa verrokkitoistd. Kotirannan (2015) tutkimuksessa erilaisuus teeman
alla on kuormitustekijoissa mm. diabeetikon kontrolloidumpi arki ja pistamiset.
(ks. luku 7.6). Kaisto ym. (2022) nostivat puolestaan esille diabeetikon pistamiset
hapedkokemuksineen. (ks. luku 7.6). Tokikaan ”diabetesvapaaeldmd” ei
lahtokohtaisesti tarkoita huolettomuutta, eikd diabetes haasteellisuudestaan
huolimatta automaattisesti onneksi huolia. Pyséhdyttdvdd on vanhempien

mietteissd kuitenkin se, miten monessa vastauksessa pelko ja murehtiminen
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liittyivat jopa kuolemanpelon tunteisiin, niin isommilla, kuin my6s jo

pienemmill&kin (7 v.) diabeetikoilla.

Toisaalta joku vanhempi oli saattanut hakea nédkokulmaa vastauksen tueksi myos
omasta perspektiivistddn (ks. luvut 9.1.13 ja 9.1.18), varsinkin pienen lapsen
tulevaisuudenkasityksen ollessa vield puutteellinen ja murheet usein niita
jokapadivaisid harmituksen kohteita. Isommalla lapsella on puolestaan takana jo
avarampaa kuvaa itse elamaésta ja sitd kautta murheiden moninaisuus on l&sné
todellisempana. Myo6s Kaisto ym. (2022) tutkimuksessa tuotiin esille, kuinka
nuoret  murehtivat omilleen  muuttoa myds  hoitotasapainon  seka

liitannaissairauksien osalta. (ks. luku 7.6)

Lapsen, etenkin pienemman, vahvuutena on kuitenkin usein elaa hetkessa. Eradssa
esimerkissa vanhempi on ilmoittanut 8-vuotiaan pojan  pahimmaksi
’pelkopeikoksi” sen, mikéli ihosta tulee isénsi lailla karvainen, niin sensorien ja
kanyylien teipin poistaminen sattuu sitten enemman. Pienten lasten ajatus
konkreettisesta asiasta, vailla ndkyméattomid uhkakuvia pahimmasta pelosta, on
lapselle kuitenkin yhta aito pelko kuin aikuisten pelotkin. Vaikka lapsenkokoinen
”morko” onkin usein helpompi h&atas, ei tulisi koskaan mitatoida lapsennakoista
pelkoa. ladn Kkarttuessa ongelmat joka tapauksessa realisoituvat todelliseen
maailmaan kavereiden ja ulkopuolisten ihmisten suhtautumisesta, sekd myos
ennen kaikkea siitd, miten perheessdé on onnistuttu elamé&an lapsen

pitkdaikaissairauden kanssa. (ks. luvut 3, 4, 5.1 ja 5.2)

Joskus perheenjdsenten ajatukset saattavat myos nivoutua/ kietoutua yhteen, ettad
voi olla vaikea hahmottaa, onko kyseessa lapsen vai vanhemman toive/ pelko.
Esimerkiksi ajatukset armeijasta tai erilaisiin ammatteihin padsemisestd, voisivat
ainakin pienempien lasten kohdalla olla tallaisia. Mita ennakkoluulottomammin ja
hyvaksyvadmmassé ilmapiirissa asioita k&sitelladn, sitd luontevammin ja kenties
vahvempana myos lapsi oppii hyvaksymaan oman rasitteensa. (ks. luvut 6.1.3 ja
6.1.4) Toisaalta tassa kaikessa on aina oltava armollinen paitsi lapselle, myos
vanhemmalle itselleen, silld diabetes on sairaus mahdollisine yl&- ja alamékineen,
riippuen matkan eri vaiheista seka siitd, miten hoito on sujunut tai kuinka vaativaa

se milloinkin on.
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9.1.12 Vanhempien jaksaminen lapsensa diabetesmatkalla

Tahan kysymykseen vanhemmat saivat arvioida itse omaa jaksamistaan lapsensa
moni- ilmeisella diabetesmatkalla. Yhtd vastaajaa lukuun ottamatta Kaikilta

vanhemmilta saatiin arviot, joista muodostettiin kolme selkedé teemaa (kuvio 12).

Rankkaa ja
kuormittavaa

Vanhempien
jaksaminen lapsensa
diabetesmatkalla

~

Vaihtelevasti

Kuvio 12. Vanhempien mietteiti omasta jaksamisestaan lapsensa

diabetesmatkalla (vastaajat).

Rankkaa ja kuormittavaa. Yli kolmasosa vanhemmista koki lapsensa
diabetesmatkalla oman jaksamisensa rankkana ja kuormittavana. Tahan saatiin
vastauksia kaiken ikaisten diabeetikoiden vanhemmilta, vahan runsaammin
kuitenkin  murrosikdisten ja jo aikuistuneiden diabeetikoiden ryhmista.
Huomioitavaa on tahan saatujen vastausten merkittdva maéara vanhemmilta, jonka
lapsi oli sairastanut diabetesta jo pitemp&éan, 6- 13 vuoden ajan. Useimmissa
vastauksissa mainittiin erikseen kuormittavat Oiset valvomistilanteet (ks. luvut
9.1.12, 9.1.13, 9.1.14 ja 9.1.17) ja muutamassa vastauksessa lisdhaasteena teini-
ian hoitamattomuus. (ks. luku 9.1.13) Ominaista diabeetikon i&sté riippumatta on
néissd vastauksissa vanhempien lahes késin kosketeltava huomattava uupumus.
Lisaksi erd&s 17-vuotiaan vanhempi mainitsi péivittdin  kokemastaan
riittdmattomyydentunteesta  ja  kahdeksan vuotiaan vanhempi  murehti
lahimuistinsa takkuamista valvottujen Oiden seurauksena. Kaksi teini- ikéisen

diabeetikon vanhempaa maéaritteli omaa vasymystaén hyvin suureksi siita syysta,
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ettei lapsen is& osallistunut diabeteksen hoitamiseen laisinkaan. Erds vastaaja
puolestaan nosti esille parisuhteen katoamisen, totaalisen vasymyksen taakse.
Useammassa vastauksessa kuitenkin arvioitiin myos sité, kuinka pakon edessa on
vain pakko jaksaa, oli miten uupunut tahansa. Edelleen muutama vanhempi
kritisoi muiden ihmisten ymmartaméattomyyttd sairauden kuormittavuudesta ja

kertoi juuri sen tekevan matkasta erityisen rankkaa. (ks. luku 9.1.6 ja 9.1.17)

“Olemme visyneitd, todella visyneitd” (Tytté 4 v, diabetesmatkaa takana 1

V.)

“Jaksamme vain kun on pakko. Muutakaan vaihtoehtoa ei ole. Eniten
vasyttda se, ettd suurin osa ihmisista ei tajua miten kuormittavaa hoito
oikeasti on. Aina saa olla selittimdssd” (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana

2V.)

”6 v. jdlkeen ihan loppu yoheraémisiin eli verensokereiden mittaamiseen

yvolld...” (Tytté 13 v, diabetesmatkaa takana 7 v.)

"Younet meni. Oma litkuntaharrastus jddnyt kun teen ruokaa nykyddn koko
ajan. 18 vee juhlii ja olen alkanut vihata kaikkia juhlapyhia, mihin oma
nuoreni ja sen laaja kaveripiiri menee juomaan. Onneksi oma poika usein

kuskina” (Poika 18 v, diabetesmatkaa takana 1 v.)

Yritin pyytaa keskusteluapua (sairaalan nimi), en saa. Meista on tullut vain
vanhempia, ei aviopari ja puolisoja. Varmaan ero tulee kun poika muuttaa”

(Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

Vaihtelevasti. Saman verran, eli yli kolmasosa vastauksista kasautui voimavarojen
vuoristoradalle, jossa jaksamisen yla- ja alamdet vaihtelevat. Vastauksia tahan
saatiin kaiken ikéisten diabeetikoiden vanhemmilta. Krooninen vasymys ja
yolliset herdilyt nousivat edelleen useissa vastauksissa pintaan, tuomaan haastetta
arjessa jaksamiseen. (ks. luvut 9.1.12, 9.1.13, 9.1.14 ja 9.1.17) Samoin arvioissa
nousi selkeisti esille diabeteksen “aaltomaisuus”, jossa jaksamiskysymys vaihteli
hyvin nopeasti paremmasta huonompaan. Monet vanhemmat kaipasivatkin tdman
myo6ta hoitoapua (ks. luvut 9.1.13 ja 9.1.17) ja joissakin peilattiin omaa jaksamista

lapsen jaksamiseen. (ks. luku 9.1.15) Muutama vanhempi nosti esille lisdantyvaa
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huolta seka kuormitusta siitd, ettd diabeetikkolapsen eldméd on niin paljon

rajatumpaa kuin terveen.

“Vaihtelevasti. Koen haastavana kun lasta ei voi jdttdd vield itsekseen esim.

kaverille leikkimdcdin tai yokylddn” (Poika 6 v, diabetesmatkaa takana 2v.)

“Kohtalaisesti. Arki on alkanut sujua, mutta tunnetason kdsittelyn aika
alkaa selkedisti olla nyt ajankohtainen” (Poika 7 v, diabetesmatkaa takana

1v.)

“Ihan ok, onhan tdma kylla aika rankkaa herailla yo6lla ja muutenkin huoli
on koko ajan suurempi hdnestd kuin muista lapsista” (Poika 9 v,

diabetesmatkaa takana 1 v.)

“"Melko hyvin. Krooninen vdsymys on jo nykytila. Sairauden alussa
kuolemanpelko oli hyvinkin todellista, nykyaan on oppinut olemaan itselleen

armollinen” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 9 v.)

Hyvin. Vahaisimman vastausosion muodostivat kaiken ikaisten diabeetikoiden
vanhempien arviot siitd, ettd kokevat voimavaransa lapsen sairaudesta huolimatta
hyvind. Puolessa tapauksessa arvioon oli kirjattu vain lyhykaisesti ”hyvin”, ja
lopuissa oli pienimuotoista perustelua mukana. Yhdella vastaajalla oli jo aiempaa
kokemusta tyypin 1 diabeteksesta l&hipiirissa ja kahdessa tuotiin esille, ettd olivat
osanneet suhteuttaa diabeteksen hoidettavaksi asiaksi, joutuessaan kohtaamaan
elamassaddn suurempiakin murheita. Eli tietynlainen asioiden mittasuhteiden
“uudelleen maddrittdiminen” ndkyy joissakin arvioissa. Vastauksista on
paateltavissa myos sinnikkyys sekd halu ndhdd asiat positiivisessa valossa.
Voimavarojen piisaamisesta huolimatta edelleen mainittiin kuitenkin ydherailyt
rankoiksi. Tukiverkoston olemassaolosta muistuteltiinkin erdé&n vanhemman

taholta vahvistavana tekijana jaksamiseen.

“Ldhipiirissd 1- tyypin deetd aiemminkin, joten kokemusta sen pohjalta.
Taman ikainen on muutenkin aina valvonnan alla, joten muutosta sen osalta

ei ole tullut. Than hyvin olemme jaksaneet” (Poika 3 v, diabetesmatkaa alle

1v)
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"Hyvin jaksamme, suurempiakin murheita on ja on ollut” (Poika 11 v,

diabetesmatkaa alle 1 v.)

"Hyvin olen jaksanut kun sisdistin tyttdreni sairauden” (Tytté 16 v,

diabetesmatkaa takana 10 v.)

Yhteenvetona vastauksista voidaan paatelld, kuinka vanhemmat ovat erittéin
vastuullisessa asemassa, kulkiessaan lapsensa kanssa yhteistd seka moni- ilmeista
diabetesmatkaa. Useimmat vanhemmat ottaisivat harteilleen kannettavaksi l&hes
mita vain, mikali saisivat silla helpotettua oman lapsensa taivalta. Diabetes on
kuitenkin tdmén suhteen armoton. Lapsensa taivalta voi tietenkin helpottaa, mutta
sairauden realiteettia se ei tule missdén vaiheessa poistamaan. Uupuminen voi
tapahtua hyvin yksilollisessa vaiheessa, silla kyseessd on kuitenkin sairaus, jota
vuosienkaan hoitaminen ei tee arvaamattomaksi taikka haavoittumattomaksi. (ks.
luku 5.3) Erityisen paljon diabetes koettelee perheitd, joissa vastuussa on vain
yksi vanhempi. Toki myo6s kahden aikuisen perheessa koetellaan valtavasti
voimia, silla vastuunjakaminen jaetussakaan vanhemmuudessa ei automaattisesti
puolitu, vaan tarvitsee molempien sitoutumisen lapsen ymparivuorokautiseen
huolenpitoon.

Useimmat uupumuksen alla sinnittelevat vanhemmat tuovat esille tdssa seké
aiemmissakin kysymyksissd younien rikkonaisuutta ja vahyyttd, lapsen yollisen
verensokeriseurannan vuoksi. Myo6s Kaitoranta (2015) kasitteli omassa
tutkimuksessaan vanhempien kuormittumista yoherdamisten osalta. (ks. luku 7.6)
Vaikka hoidossa pyritd&dnkin nukuttuihin 6ihin, ”pakottavat” lapsen heilahtelevat
verensokerit vanhempien mukaan tarkistamaan tilanteen myo6s yoaikaan, silla
kaikki lapset eivat herdd ja tunnista matalia verensokereita nukkuessaan.
Vastausten perusteella vanhemmat valvovat Gitd myds isomman diabeetikon
tukena, mutta paivéalla on silti jaksettava sinnitelld vanhemman roolissa
pienemmillekin sisaruksille, taikka annettava panostaan tyoelamassa. Lisaksi
useiden vanhempien vastauksista tulee esille se, ettd ndmé yoherd@miset voivat
olla jopa vuosien rumba, joten ymmarrettavasti unenpuute Kkarjistyy véhitellen
adrirajoilla kulkemiseen. Tahan kaikkeen kun lisétédén vield vanhempien kokema
riittdmattomyyden tunne sekd mahdollinen haaste siitd, ettd lapsi/ nuori ei ota

vastuuta hoidostaan, on noidankehd sinetdity valmiiksi. (ks. luku 6.2) Téata
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tdydentdd vanhempien mukaan negatiivisella energialla vield ulkopuolisten

ihmisten ymmartaméttomyys diabeteksen mukanaan tuomista haasteista.

Kaiken energian valuessa murehtimiseen ja hoidon toteuttamiseen
varmisteluineen, on parisuhde luonnollisesti myds hyvin lujilla. Vanhemmuuden
voimavarojen kuluttaminen aarirajoille ei ole koskaan etuna lapselle, parisuhteelle
eikd missaan nimessa mydskaan vanhemmalle itselleen. Vanhemmat ovat saatujen
vastausten perusteella kuitenkin &&rettdman sitkeitd ja uhrautuvaisia kantaessaan
vastuuta diabeteksesta lapsensa kanssa. Siitd kertovat eri- ikdisten diabeetikoiden
vanhempien mukautuvat jaksamisarviot omasta tilanteestaan sanoilla “Than
hyvin”, vaikka sen jidlkeen vanhemmat tdsmentévit kirjaustaan kokemuksella
rankoista Oisistd heradmisista seka siitd, ettd huoli diabeetikkolapsesta on paljon
tervettd lasta suurempi. Sen lisédksi huoli ei lapsen diabeteksessa vélttamatta
katoakkaan kasvun myo6td, vaan mahdollisesti jopa haastaa tilannetta entisestaan
nuoren itsendistyessa. (ks. luku 9.1.18) Omalta osaltaan se kertoo paljon sairauden
rankasta ja muuntautuvasta kokonaistilanteesta. Samalla se kertoo myos
sinnikkaistd ja urhoollisista vanhemmista, jotka itsensd likoon laittaen haluavat

olla taysilla kaiken ikdisten diabeetikkolastensa tukena ja turvana.

9.1.13 Vanhemman kokemat kuormittavimmat asiat/ vaiheet lapsensa
diabeteksessa

Vanhemmat pohtivat, minkd he ovat kokeneet omalla kohdallaan kaikkein
kuormittavimmaksi lapsensa diabetesmatkalla. Kaikki 54 vanhempaa vastasivat

kysymykseen ja saadut arviot jaoteltiin viideksi selkeédksi teemaksi (kuvio 13).
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Tukiverkoston Vanhemma”e

puute  kuormittavimmat [
asiat lapsensa
diabeteksessa

Murrosian

haasteet/
itsenaistyminen

Jatkuva
kuormitus, huoli
ja pelot

Diagnoosin
jalkeinen aika

Kuvio 13. Vanhempien mietteitd eniten kuormittavista tekijoistd lapsensa

diabetesmatkalla (vastaajat).

Yoheraamiset.  Eniten, eli  reilu kolmannes vastaajista,  pohtivat
jaksamiskysymyksid  rikkonaisten  ydunien  kuormittamina,  jatkuvine
mittaamisineen. V&han yli puolet arvioista saatiin kahden pienimmén
diabeetikkoryhmén lasten vanhemmilta ja loput vastaajat olivat varhaisnuorten
huoltajia. Riippumatta diabeetikkolapsen idstd, vanhemmat kokivat kuitenkin
hyvin samanlaisina katkonaisten o6iden haasteellisuuden sekd sen myoté
huomattavaa vasymyksen aiheuttamaa kuormaa. (ks. luvut 9.1.12, 9.1.14 ja
9.1.17)

“Katkonaiset yot ja se, ettd sairaudesta ei saa “"lomaa”. Sairaus on
eldmdssd koko ajan aamusta iltaan ja illasta aamuun” (Tytto 4 v,

diabetesmatkaa takana 1v.)

“Yoherddmiset, korjauksen epdonnistumiset” (Tytto 10 v, diabetesmatkaa

takana 1v.)

"Lapsen kipuilu sairauden suhteen ja yokastelu” (Poika 11 v,

diabetesmatkaa takana 5 v.)
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“Yomittaukset, jatkuva huoli 24/ 7 sokereista” (Tytto 13 v, diabetesmatkaa
7V.)

"Kun ydt valvoo d- pojan kanssa ja paivat pitaisi jaksaa leikki- ikaisen
kanssa. Pahimmillaan olen valvonut kaksi vuorokautta putkeen. Yksi puolen
vuoden jakso oli kun herailin joka yo 5- 7 krt yossa halyihin. Silloin en enda

tajunnut mistddn mitddn” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

Murrosian haasteet/ itsendistyminen. Hieman vahemman saatiin arvioita teini- ian
mukanaan tuomista haasteista, johon ldhes Kkaikki vastaukset tulivat
murrosikéisten ja jo aikuistuneiden diabeetikoiden vanhemmilta. Muutama
vastaus saatiin toki myos pienempien lasten huoltajilta. Naisséd kaikissa
pohdinnoissa lapsen tulevaisuutta murehdittiin  pitkalti  itsendistymisen
onnistumisen pohjalta sekd diabeteksen hoidon jaksamiskysymyksiin ja
hoitomotivaatioon peilaten. (ks. luvut 9.1.11 ja 9.1.18) Myds mahdolliset
alkoholikokeilut ja rajoitteet ammatinvalinnassa saivat kirjaamista osakseen.
Edelleen huoli sokereiden sahaamisesta liian mataline arvoineen (ks. luku 9.1.18)
sekda ihmisten ymmartamattomyys diabetesta kohtaan herattivdt vanhemmissa
ajatuksia lapsen sairauden turvallisen matkan onnistumisesta. (ks. luvut 9.1.6, ja
9.1.17)

“"Oman opiskelun aloitus, lapsen itsendistyminen, vaikeus ajoittain hallita
sokereita, huoli lapsen eldmdnmittaisesta taakasta” (Poika 13 v,

diabetesmatkaa takana 5 v.)

“"Murrosidn alkoholikokeilut ja yoékyldilyt kaverin Iluona” (Poika 16 v,

diabetesmatkaa takana 3 v.)

“ltsendistyminen ja hoitovdsymys/ suurpiirteisyys. Sekd sen asian
tajuaminen, ettd suurin osa ihmisistd (sekd taviksista etta
terveydenhoitohenkilostostd) ei tajua hevon veetd 1- tyypistd. Se on

pelottavaa!!!” ( Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

“Lapsen oman motivaation puuttuminen, hoitovdsymys. Ja se, ettei lapsi

anna vanhempien endd auttaa” (Tytté 16 v, diabetesmatkaa takana 9 v.)
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Jatkuva kuormitus, huoli ja pelot. Hivenen vahdisempi vastausmaard saatiin
kolmanneksi suurimpaan teemaan arkea kuormittavasta jatkuvasta pelosta ja
huolesta. Téhan saatiin vastauksia kaikkien diabeetikkoryhmien vanhemmilta.
Vastauksissa yhdistyivat vanhempien omat pelot ja huolet uhkakuvineen seké
my6s vanhempien huoli lapsensa hyvinvoinnista. (ks. luku 9.1.18) Vastausten
siséltd koostui hyvin samankaltaisista kuormitustekijoistd, joita yhdisti
kuormituksen pysyvyys, pitkdkestoisuus sekd lopullisuuden tunne. "Kun asiaa ei
voi unohtaa hetkeksikddn” — lause tiivistdd usean vanhemman ajatuksen
kuormituksen suuruudesta. Toisaalta siitd saa kasitystd jo pelkastaan yhdell&a
sanalla kerrottunakin, jonka erés vanhempi tiivisti ilmaisuun “kuolemanpelko”.
Vanhemmat ovat suunnattoman isojen asioiden aarelld, joutuessaan kantamaan
huolta ndin perustavanlaatuisista, jopa elaman ja kuoleman kysymyksista. (ks.
luvut 9.1.13 ja 9.1.18) Téhédn kun yhdistaa vield vanhempien ajatukset ihmisten
ymmaérryksenpuutteesta diabetesta kohtaan, on hyvin selvad, ettei se ainakaan
kuormituksen alla olevia vanhempia tule heidan tilanteessaan helpottamaan. (ks.
luvut 9.1.6 ja 9.1.17)

"Se ettd diabetes ei koskaan tasoitu, eikd tule tasoittumaan” (Tytto 7 v,

diabetesmatkaa takana 2 v.)
“Kuolemanpelko” (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)
“Matalat sokerit pelottavat” (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana alle vuosi)

"Koko 9 v. kuormittanut! FEikd helpotusta ndy...” (Poika 13 v,

diabetesmatkaa takana 10 v.)

"Huoli lapsesta. Unen vihyys. Muiden ihmisten tietdmdttomyys

diabeteksesta” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

Diagnoosin jalkeinen aika. Lahes samalle tasolle vastauksissa ylsi vanhempien
muistelut lapsensa diabetesdiagnoosin aiheuttamista tunnereaktioista seké&
sopeutumisen haasteista. Kaikkien diabeetikkoryhmien vanhemmilta saatiin tahan
arvioita, vaikka osalla itse diagnoosista oli kulunut jo useita vuosia. Monissa
vastauksissa vanhemmat muistelivat diagnoosia seurannutta kaanteentekevaa
muutosta, jonka vanhemmat kokivat edelleen olleen erittdin kuormittavaa

uudenlaisen arjen edessd. Tdma haastava ja paljon sopeutumista vaativa
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diabetesdiagnoosi nékyy paitsi ndissa vastauksissa, myds alun kysymyksessa,
jossa tiedusteltiin lapsen ik&& diabetesdiagnoosin saadessaan. Siihen useat
vanhemmat vastasivat lapsen sairastumisidn kuukauden tarkkuudella, josta voi
paatella sen kertovan erittain pysayttavasté hetkestd, perheen joutuessa katsomaan
totuutta silmiin. (ks. luku 9.1.2) Paitsi ettd arkea on haastanut suru sairauden
lopullisuudesta, sitd on kuormittanut myos opeteltavien rutiinien hankaluus sek&
lapsen parjaaminen sairauden kanssa, luottaen ulkopuolisten osaamiseen. Edelleen
muutama vanhempi sivusi yovalvomisten osuutta kuormitukseen seka kaksi
vanhempaa Kkertoivat perheen taustoina muutakin terveyteen liittyvada huolta,
jonka myoté diabetesdiagnoosi oli myos siité syysta tuntunut kohtuuttomalta. (ks.
luku 7.2)

“Jatkuvat valvomiset yolla. Diagnoosi taaperolle, toisenkin lapsen diabetes
diagnoosi. Koulunaloitus ilman ettd oli sovittu mitddn diabeteksesta” (Tytto

7 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

“Alussa taistelut siitd, ettd pitdd pistdd, 45 min. raivoa ja huutoa, joka
paattyi sekd lapsen ettd didin itkuun” (Tytté 11 v, diabetesmatkaa takana

alle vuosi)

"Aika heti diagnoosin jdlkeen. Suru sairastumisesta ja sen lopullisuudesta.

Monipistoshoidon hankaluus” (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Alku ja hypoglykemian jdilkeinen aika” (Poika 15 v, diabetesmatkaa

takana 3 v.)

"Sairastumisen jdlkeinen aika yomittailuineen ja pdivikotivaihe, sielld kun
el haluttu ymmdrtdd asiaa eikd hoitaa” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana

12v.)

Tukiverkoston puute. Selkeésti vahiten vastauksia saatiin tukiverkoston
niukkuudesta, kahden pienimman diabeetikkolasten ryhmien vanhemmilta.
Toisaalta myos aiemmin luokiteltuihin teemoihin mm. ”yoherddmiset” ja jatkuva
kuormitus” voisi katsoa “hiljaisesti sisdltyvdn” myds tdmén tukiverkoston
puutteellisuuden. Tall6in eritavalla kysymykset muotoiltaessa, kyseinen teema
olisi voitu saada huomiota herattdvampaan asemaan. Tah&n saaduissa vastauksissa

nostettiin esille sairauden jatkuvaa sitoutumista peilattuna hoitoavun puutteeseen
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ja tukiverkoston osaamattomuuteen diabeteksen haasteet huomioiden. (ks. luvut
9.1.14 ja 9.1.17) Vanhemmat nostivat esille myds oman parisuhdeajan katoamisen
seké erés vanhempi yksinhuoltajan jakamatonta vastuuta, jolloin voimavaroja
koettelee aarimmaisyyksiin jatkuva tarkkana oleminen yota pdivaa diabeteksen

haasteiden kanssa, konkreettisesti yksin.

“Vanhempien yhteinen aika pienenee minimiin, kun hoitotasapaino vield
hieman hakusessa eikd uskalleta antaa hoitoon vield” (Poika 3 v,

diabetesmatkaa takana alle vuosi)

“Jatkuva sitovuus ja huoli, tukiverkoston heikentyminen (isovanhemmista
vain yksi helposti tavoitettavissa, hanella liian suuri pelko hoidon
onnistumisesta esim. yokyldilyn onnistumiseksi” (Poika 7 v, diabetesmatkaa

takana reilu 1 v.)

"Ei ole ldhipiirissa juurikaan henkil6ita, jotka osaavat diabeteksen hoidon,

eli parisuhdeaikaa ei juurikaan ole” (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana 5

V.)

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd eniten haastetta ja kuormitusta vanhemmille
aiheuttaa lapsensa diabetesmatkalla katkonaisten oiden tuoma vésymys. Yot
koostuvat useilla perheilla valvomisista, mittaamisista, seka korkean verensokerin
korjauspistoksista tarkistuksineen. (ks. luvut 9.1.12, 9.1.14 ja 9.1.17) Tasta
kaikesta osumaa saa vanhempien mukaan myds parisuhteelle riittdmaton
panostus, josta myos Kaitoranta (2015) mainitsee yomittailujen kuormittavassa
arjessa. (ks. luku 7.6)

Téma jatkuvassa “valmiustilassa” oleminen, sekd yolld ettd paivilld, kuluttaa néin
ollen &arettdmasti vanhempien voimavaroja. Edelleen saatiin muutamilta
vanhemmilta ahdistunutta viestia muiden ihmisten tietdméattdmyydesta
diabeteksen suhteen, (ks. luku 9.1.17) myo6s jopa terveydenhuoltoalalla
tyoskentelevien osalta. Kaitorannan (2015) sekd Kaisto ym. (2022) tutkimuksessa
puutteellista diabetestietoutta tuotiin myos esille, mutta 1&hinnd koulumaailmaan
liittyen. (ks. luku 7.6) Omassa tutkimuksessani muutama vanhempi nosti
pohdintoihinsa ulkopuolisten ymmértdmattomyyden myds vanhempien omaan

kuormitukseen, sekd siihen, etti aina tulisi jaksaa perustella tai selittdd omaa
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uupumustaan. Tukiverkoston puute kérjistda vanhempien vasymistilaa entisestaan.
Useimmiten diabeetikkolapsen yokylailytkaan eivét tuo tilanteeseen helpotusta,
vaan vaativat pdinvastoin erikoisjarjestelyitd murehtimisineen ja ovat vanhempien
mukaan usein mahdottomia toteuttaa. (ks. luku 9.1.6) Lisédksi erds vanhempi toi
vastauksessaan esille isomman diabeetikkolapsen (11 v.) yokasteluongelman
aiheuttamaa kipuilua. (ks. luvut 2.5.1, 9.1.6 ja 10)

Kaikkineen vanhemmat kirjasivat isoon rooliin pdivittaisen huolen ja pelon, jonka
kanssa he arkea taittavat. Tah&dn mainittiin erityisesti matalat verensokerit, jatkuva
hoidollinen saatdminen, asian murehtiminen 24/7 ja jopa kuolemanpelko. Kun
diabeteksen  valmiiksi  haasteelliseen  kokonaispakettiin ~ lisdtdan  viela
itsendistyminen, hoitomotivaation katoaminen sekd nuoruuden mahdolliset
alkoholikokeilut, on vanhempien huoli ja ahdistus ymmarrettavasti valilla
sanoinkuvaamaton. (ks. luku 9.1.18) Naihin murrosidan mukanaan tuomiin
itsenaistymiskuvioihin saatiin vanhemmilta pohdintoja myds siitd, kuinka kahden
ison ddripdan kanssa vanhemmat ajatuksineen ovat. Painiessaan oman
vasymyksensd kanssa mahdollisesti jopa vuosia, yOherd&misineen, voivat
vanhemmat silti tuntea helpotuksen sijaan Kipuilua, kun lapsi ei endd annakaan
auttaa. Diabeetikkolapsensa irtisanoutuminen” vanhempien huolenpidon alta
herdttdd huolta lapsen jaksamisesta eldméanmittaisen sairautensa kanssa.
Kasvukipuilua joutuu siis vanhempikin kdymaan lapsensa kasvun myota. (ks. luku
6.2)

Huomioitavaa on myos se, kuinka diabetesdiagnoosi saattaa raastaa vield vuosia
sairauden toteamisen jalkeen. Uusien hoidollisten haasteiden opettelu peilattuna
sairauden lopullisuuteen, oli piirtynyt useiden vanhempien muistoihin
kuormittavana. Samoin lapsen reagointi voimakkaalla pelon tunteella esimerkiksi
pistoksia kohtaan, oli jattanyt pysyvat jéljet erdédn vanhemman mieleen. (ks. luku
3.1) Voimattomuus tallaisessa tilanteessa olevan pakon ja siita aiheutuvan pelon
edessd haastaa luonnollisesti my6és vanhemman matkaa. Uuden opettelun aarella
on yhtélailla niin lapsi kuin aikuinen. My0s uudenlaista asennetta tarvitaan,
hyvaksymadan lapsen muuttunutta terveydentilaa. Vaihtelevan kestoista surua
koetaan menetystd terveydestd ja sen mukanaan tuomista haasteista seka peloista
tunnemyrskyineen. Perheen eldm&an on kuitenkin muuttanut pysyvasti diabetes.
(ks. luvut 7.3 ja 7.5)
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9.1.14 Vanhempien kuormituksen helpottaminen lapsen diabetesmatkalla

Vanhemmilta kysyttiin mietteita siitd, mill4 heiddn omaa kuormitustaan voitaisiin
vahentdd lapsensa diabetesmatkan haasteissa. Kolmea vanhempaa lukuun
ottamatta muilta saatiin arvioita. Kuuteen eri teemaan jaotellut vastaukset (kuvio
14) ovat hyvin samansuuruisia kesken&éan silla erityishuomiolla, ettd yOunien
riittaméattomyys kulki toki taustatekijand useammankin teeman vastauksissa.

Riittava
youni

Vanhemman
kuormitusta

Tekniikka ja
hoitorutiinit
-
helpottavat tekijat

- e )
Ei mikdaan/en Laheisten tuki,
0saa sanoa vertalstukl, |.tsesta
huolehtiminen
Aika ja
dasenne

Kuvio 14. Vanhempien arvioita oman kuormituksensa keventamiseksi lapsensa

Ulkopuolinen

apu/ tuki

S~~~

diabetesmatkaan liittyen (vastaajat).

Riittava youni. Eniten vastauksia kerésivét riittavien younien haaveet kuormitusta
ja jaksamista helpottamaan. Lahes puolet néistd arvioista saatiin kahden
pienimman diabeetikkoryhman huoltajilta ja reilumpi osuus puolestaan
murrosikéisten vanhemmilta. Isoon rooliin vastauksissa nousee epéuskoistakin
toivetta siitd, ettd “’saisi edes yhden yon nukkua kunnolla”. (ks. luvut 9.1.12,
9.1.13, ja 9.1.17) Yksi vanhempi nosti esille toiveen isomman diabeetikkolapsen
(11 v.) yokastelun loppumisesta, silla jatkuessaan myds se tekee distd rikkonaisia
ja kuormittavia kaikille osapuolille. (ks. luvut 2.5.1, 9.1.6 ja 9.1.13) Eréén
vastaajan epatoivon maaréa riittdvan younen toiveesta kuvastaa radikaalilla tavalla
myos se, ettd vanhempi on valmis luopumaan jopa parisuhteestaan,

helpottaakseen tilannetta vuoroviikkoisella ’vetovastuulla.” Huomion arvoista on,
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ettd vanhemmat huolehtivat yomittauksista yhtdlailla myds isompien

diabeetikkolastensa kohdalla, murrosian vuosiin saakka.

"Auttaisi kovasti, jos olisi joku joka voisi ottaa lapsen vaikka 1 yoksi
hoitoon, jotta vanhemmat saisivat nukkua yhdet hyvdt yéunet” (Poika 4 v,

diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)

"Aika ehkd ja yokastelun loppuminen” (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana
5v.)

“lkédvd sanoa, mutta avioero. Lapsi vuoro viikoin vanhemmilla, joten vililld

saa siis nukkuakin” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 9 v.)

“Puolison kanssa vuorovalvominen. Olisi ihanaa, jos diabeteksesta
tiedettaisiin yleisesti enemman. Sitten esim. tyokaverit ymmartaisivat

sanomatta” (Tytté 14 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

Tekniikka ja hoitorutiinit. Hieman vdhemmé&n arvioita kertyi kaiken ikaisten
diabeetikoiden vanhemmilta tekniikan ja hoitorutiinien mukanaan tuomasta
helpotuksesta. Osa vanhemmista koki saaneensa apua uusista hoitovélineista (ks.
luvut 9.1.7, 9.1.8, 9.1.10, 9.1.14 ja 9.1.15), mutta osalla niiden saaminen oli vasta
toiveikkaan odotuksen alla. Jotkut vanhemmat laittoivat tdssa kohdassa puolestaan
katseensa tulevaisuuteen, toivoen teknologialta jatkossa lisd4d helpotusta
diabeteshoidon mahdollisuuksiin. Kahdessa vastauksessa oli mainintaa myds siité,
kuinka perheen omat hoitorutiinit tdydentavét parhaassa tapauksessa kéytossa
olevia apuvélineitd ja seurantalaitteita. Huomioitavaa on erddn vanhemman
muistelu vuosien takaisesta péivahoitohenkilokunnan osaamattomuudesta ja
diabeteshoitorutiinien sivuuttamisesta, insuliinin pistimattomyyteen liittyen.
Taman ikévan diabeteshoidollisen ongelman vanhempi koki onnistuneensa
hoitamaan suunnittelemalla hiilaritonta syomista lapselleen hoitopéivén ajaksi,

jolle ei tarvinnut pista4 insuliinia.

"Pakko oppia hyviksymddn ja sddtimddn insuliineja mahdollisimman

hyvin. Y6lld ja pdivdlld” (Tytto 7 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Hdlyttdvit laitteet, tekniikka” (Tytto 13 v, diabetesmatkaa takana 7 v.)
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“Libre. Puhelimella voi seurata sokereita” (Tytto 16 v, diabetesmatkaa

takana 6 v.)

"Se, ettd loin vakiokdytannot ja mm. insuliinihoito suunniteltiin tilanteen
mukaan. Paivakodissa ei pistetty inskaa, mistd seurasi hyvin rajoitettu
mahdollisuus sydda. Oli usein iltaisin nalkéinen ja sitten piti miettid, mita

hiilaritonta voisi syodd” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 12 v.)

Laheisten tuki, vertaistuki ja itsestéa huolehtiminen. Tekniikan mukanaan tuoman
helpotuksen kanssa yhtd paljon toiveikkaita vastauksia saatiin l&hella olevien
tuesta ja oman ajan haaveesta. T&han teemaan siséllytettiin paitsi oman
perhepiirin tuki (ydinperhe, isovanhemmat), myds muutamassa vastauksessa
vertaistuen voima jaksamisen tukena. (ks. luvut 9.1.7, 9.1.8, 9.1.10, 9.1.16 ja
9.1.17) lItsestd huolehtimisella tarkoitettiin tdssd kohdassa lahinnd vanhemman
omaa aikaa tai jaksamista tukevia harrastuksia, jotka auttaisivat vanhempia
huolehtimaan myos itsestddn. (ks. luku 9.1.17) Vastauksia saatiin l&hes kaiken
ikaisten diabeetikoiden huoltajilta. Murrosikaisten vanhempien kohdalla korostui
erityisesti vertaistuen merkitys, kun taas pienimpien diabeetikoiden vanhemmat
nostivat esille oman perheen ja isovanhempien tukea, sekd oman ajan ottamista

“akkujen lataamista varten.”

"Oma- aika, harrastukset, vastuun jakaminen” (Poika 11 v, diabetesmatkaa

takana 2 v.)

"Suuri apu ollut, kun isovanhemmat rohkaistuivat auttamaan enemmdn
hoidossa. Se onnistui vasta pumppuhoitoon siirtymisen myota. Se, ettd saa

vdlilld " "vapaata” sairauden hoidosta” (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana

2V.)

"Vertaistuki on ollut korvaamatonta” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5

V.)

Aika ja asenne. Edelleen samalle vastausmé&arélle tekniikan ja l&heisten tuen
mahdollistamien asioiden kanssa, ylsi asenteen mukanaan tuoma merkitys
sairauden matkalla. Pienimpien diabeetikoiden huoltajia lukuun ottamatta,
vastauksia saatiin kaiken iké&isten diabeetikoiden vanhemmilta. Vastauksissa oli

melko yhtendinen linja sen suhteen, ettd diabeteksen hyvédksyminen ja
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oikeanlainen asenne on vanhempien mukaan ratkaiseva helpotusta tuova avain”
sairauden kanssa elamiseen. (ks. luvut 9.1.7, 9.1.8 ja 9.1.15) Myos ajan kuluminen
ja saatu kokemus tuo vanhempien mukaan helpotusta itse tilanteeseen.
Vanhempien toive on saada lapsi ymmartaméan hoidon tarkeys ja vastuullisuus.
(ks. luku 9.1.15) Muutamaan vastaukseen oli siséllytetty myos ystavien/ laheisten

merkitys olla myo6tavaikuttamassa valoisampaa asennetta.
”...Sisukkuus” (Poika 9 v, diabetesmatkaa takana 1 v.)

"Kouluun siirryttdessd lapsi on saanut itsevarmuutta ja on oma iloinen
itsensd, ikavien paivakotikokemusten jalkeen. Uskoisin, ettd jos saadaan
hyvd yleisvire pidettyd, niin eldmd kantaa” (Poika 8 v, diabetesmatkaa

takana 2 v.)

“Lapsen oma tottuminen ja sairauden hyvdiksyminen oli kaiken avain...”

(Tyttd 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

VEttd lapseni ymmartaisi hoidon tarkeyden. Antaisi minun tai jonkun muun

auttaa” (Tytto 19 v, diabetesmatkaa takana 13 v.)

“Luottaminen lapseen ja huomaaminen, kuinka huolehtivia kaverit voivat

olla” (Poika 19 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

Ei mik&an/ en osaa sanoa. Toiseksi pienimman teeman alle (vastaajia kuitenkin
seitseman) saatiin vanhempien arvioita siité, ettei diabeteksessa ole helpottavia tai
jaksamista tukevia tekijoitd. Tahan teemaan saatiin vastauksia kaikenikaisten
diabeetikoiden vanhemmilta. Yhtendistd vastauksille oli tietynlainen epétoivo
tilanteen helpottamisesta edes ajan kanssa. Arvioissa yhdistyi my6s ajatus siité,
ettei o0saa nimetd kuormitusta helpottavaa tekijéa, taikka usko sellaista
olevankaan. Mikdli vield tulkittaisiin siten, ettd vanhempien tahan kysymykseen
tyhjaksi jattdmat vastaukset (yhteensd 3 kpl) kertovat omaa kieltddn vanhempien
neuvottomuudesta kuormituksensa helpottamiseen, olisi vastausprosentti yltanyt
peréti toiseksi suurimpaan teemaan. Kertooko se siitd, ettd vanhemmat eivét ehdi
riittavasti kuunnella itseddn? Vai onko se ilmid tietynlaisesta noidankehdsté olla
viimeiseen asti suorittava ja tunnollinen vanhempi, joka ajattelee lapsensa
hyvinvointia kaiken edelle, sivuuttaen ympyran varjopuolella uhkaavan oman

uupumuksensa?
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"En todella tiedd, taikuri, joka taikoisi hoitotasapainon paremmaksi”

(Poika 4 v, diabetesmatkaa takana alle 1 v.)
"Ei mkn” (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

“lkd? Kasvaminen? Rehellisesti, en tiedd” (Poika 15 v, diabetesmatkaa

takana 6 v.)
”Aika/ ei mikddn” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

Ulkopuolinen apu/ tuki. Vahaisin maara vastauksia kerasi arvioita ulkopuolisen
avun tarpeesta, kaiken iké&isten diabeetikoiden vanhempien taholta. Lisa4
konkreettisia apukasida (ks. luku 9.1.17) taikka asiantuntevaa ulkopuolista
keskusteluapua oli toiveissa. Kahdessa vastauksessa tuotiin liséksi esille toivetta
siitd, ettd yhteiskunta huomioisi enemmé&n diabeetikkolapsen vanhemman
kuormitustekijoitda mm. erilaisilla ty6eldman joustoilla tai osa- aikaisella tyolla
seka myos mahdollisuudesta toimia omaishoitajan ominaisuudessa omalle
diabeetikkolapselleen. (ks. luku 9.1.17)

... Tyoeldmadn joustot tai osa- aikaisuus” (Tytto 7 v, diabetesmatkaa takana

6V.)

"Tuki, tuki ja tuki. Sitd eikd ymmdrrystd ei saa tarpeeksi. Yritin hakea
omaishoidontukea, jonka hakeminen oli itsessadn jo paljon voimavaroja
kuluttava, kun voimat oli ihan lopussa. Paatds oli kielteinen. Sairauden

kuormittavuutta ei ymmdrretd.” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

“Auttoi kun lapsi pddsee vililld tukiperheeseen” (Poika 13 v,

diabetesmatkaa takana 7 v.)

“Psykologin apu lapselle ja apuja oman tukiosaamisen kehittdmiseksi”

(Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 12 v.)

Koostettaessa yhteenvetoa arvioista, on tuen puute vanhempien vastauksissa
selkedsti todettavissa oleva asia. Osa vanhemmista tyytyy pohtimaan, etta ajan
myota kaikki helpottaa. Toisaalta vastauksissa on myds paljon epatoivoa siitd, ettd
sairaus ei vuosienkaan paasta helpota, vaan pitdd edelleen otteessaan. Yli

kymmenvuotisen diabetesmatkan jalkeenkin vanhempi voi nostaa toiveitaan ilmi
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oman tukiosaamisen lisddmiseksi lapsensa diabetekseen liittyen. Osa
vanhemmista haaveili my6s omasta ajasta ja panostamisesta itsestd
huolehtimiseen. Arvostus perheen, l&heisten sekd vertaisten tuesta nousi
vanhempien taholta tarke&an rooliin. (ks. luvut 9.1.16 ja 9.1.17) Lahiverkoston
osaaminen haastavassa diabeteksessa on kuitenkin edelleen varsin puutteellista,
silla vasymys ja nukkumattomat yot Oisid verensokeriarvoja mittailtaessa, ovat
useille vanhemmille paivittéista sinnittelyarkeaan. (ks. luvut 9.1.12, 9.1.13, 9.1.14
ja 9.1.17) Vanhempien kirjaamat toiveet ovat kaikesta huolimatta todella pienia
valtaisan suureen vastuuseen ja uupumukseen peilaten. ”Kun sais edes yhden yon
nukkua kokonaan..”, kertoo tastd sinnikkyydestd ja lastensa eteen tehdysta
urheudesta seka rakkaudesta todella paljon. N&ita erityisen pienid toiveita esittivat
myo6s sellaiset vanhemmat, joilla oli jokadista herdilemistd takanaan jopa
kymmenen vuoden ajalta. Se on kasittamattoman pitka aika parjéaté katkonaisilla

younilla muiden pakollisten arjen ja tyokuvioiden keskella.

Vanhempien vastausten perustella pitkdaikaissairaudessa erittain
merkitykselliseen rooliin nouseekin asenne. (ks. luku 9.1.15), Erdan vanhemman
sanoin, ratkaisevin avain siihen on sairauden hyvaksyminen. Mikaéli lapsi ei halua
ymmartaa diabeteksen hoidon térkeyttd eikd omaa vastuullisuuttaan, heijastuu se
suoraan myods vanhempien huolen ja kuormittumisen méardan. Taman asian oli
tutkimuksessaan huomioinut my6s Kotiranta (2015), tuoden esille lapsen
omahoidon sujumisen vahvistavan sek& lapsen ettd vanhemman jaksamista. (ks.
luku 7.6) Toki asennetta ja luottamusta kysytaan varsinkin pienen lapsen kohdalla
sellaisilta vastuuhenkildilta, jotka jakavat yhteistd arkea diabeetikkolapsen kanssa.
Kyselyistd saatujen vastausten perusteella voidaan todeta ik&vien hoidollisten
koulu/ paivakotikokemusten pysyvan muistoissa vuosienkin ajan, joten yhteistyon
sujuminen lasten vastuuaikuisilta nousee ymmarrettavasti vanhemmille tarkeéksi

tekijaksi lapsensa tasapainoisen hoidon turvaamiseen.

Taman kaiken lisdksi vanhempien vastauksissa nousee esiin kuitenkin myos
vanhempien neuvottomuus ja epatoivoisuus siitd, mistd he voisivat saada apua
kuormansa helpottamiseen. Vuosienkaan kuormituksen alla olevat vanhemmat
eivat osaa valttdmatta jasentdd nékyvaksi sitd, mik& voisi helpottaa heidan
matkaansa. Erds murrosikdisen vanhempi pohti uupumuksensa keskelld jopa

avioeron mukanaan tuomaa helpotusta, vetovastuun viikoittaisella jakamisella.
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Vanhempien epétoivoiset Kirjaukset siitd, etteivat usko minkaan tuovan apua
kuormitustekijoihinsd, on erittdin  huolestuttavaa sairaudessa, joka on
elamanmittainen ja jossa on oltava ajan hermolla koko ajan. Vanhempien
hyvinvoinnin turvaaminen pitkdaikaissairaan lapsen kannalta on kuitenkin erittéin
oleellinen tekija lapsen sairauden hoitamisen, hyvinvoinnin ja koko perheen

jaksamisen kannalta. (ks. luvut 2.6, 6.2 ja 7)

9.1.15 Toiveikkain vaihe vanhemmalle lapsen sairaudessa

Vanhempia pyydettiin miettimééan toiveikkainta vaihetta lapsensa diabeteksen
moni- ilmeiselld matkalla. Saaduista vastauksista muodostettiin viisi eri teemaa
(kuvio 15), joista kaksi nousivat vastausmaariltaan selkeésti isoimmaksi. Kolme
vanhempaa  jatti  vastaamatta  kysymykseen, silla  huomionarvoisella
yksityiskohdalla, ettd yhteen arvioon vanhempi oli merkinnyt pelkén
kysymysmerkin. Sen voisi péatella téssa yhteydessd tarkoittavan sitd, ettd
vanhempi ei ehké koe lapsensa diabeteksessa téalla hetkella lainkaan toiveikkuutta
taikka ei osaa sitd ainakaan ilmaista. Asiayhteyden liiallisen pé&attelyn
poissulkemiseksi  tdma kysymysmerkilld varustettu vastaus paadyttiin

yhdistdaméaan kahden tyhjan vastauksen osioon.

Tekniikka/
kehityyeet
hoitovalineet

La psu uden . Lapsen vastuuntuntoisuus
huolettomuus Lapsen sairauden /Diabetesarjessa
onnistuminen

Hyva Positiivinen
hoitotasapaino asenne

Kuvio 15. Vanhempien mietteitd lapsensa diabetesmatkan toiveikkaimmasta

vaiheesta (vastaajat).
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Tekniikka/ kehittyneet hoitovalineet. Suurin osa, eli reilu kolmannes vastaajista
ilmaisi  lapsen  sairauden  toiveikkaimmaksi  vaiheeksi  kehittyneiden
hoitovalineiden merkityksen. Tamé& kerdsi eri- ikdisten diabeetikoiden
vanhempien arvioita, joissa yhdistdvana tekijana oli kiitollisuus edistyksellisista
hoitovalineistd diabetesarkea ja hoitoa helpottamaan. (ks. luvut 9.1.7, 9.1.8,
9.1.10 ja 9.1.14), Toki osa vastaajista toi esille myods uuden apuvélineen
“ensihuumaa”, joka kayton jilkeen ei vastannutkaan endd tdysin toiveita.
Tallaisissakin tapauksissa useimmiten kuitenkin koettiin, etta apuvaline oli tuonut
edes pienen hengéhdystauon vastuulliseen kokoaikaiseen diabetesseurantaan.
Lisaksi jossakin vastauksessa nostettiin esille sitd, kuinka etuoikeutettu asema
Suomessa on sairastaa diabetesta, sairaudenhoitokulujen ollessa laadukkaaseen
hoitoon peilattuna lahes olemattomat. Mainitsemisen arvoista on myds se, ettd osa
visioi toiveikkaana yha edelleen kehittyvéstad tekniikasta ja jopa diabeteksen
lopullisesta paranemisesta, kun taas jollekin toiselle se oli end4d sammuneena

valonpilkahduksena tulevaan huomiseen.

“Libren saaminen helpotti kovasti hoitoa” (Tyttd 9 v, diabetesmatkaa

takana 6 v.)

"Kun 3 vuoden valvomisen jdlkeen saatiin ennakoivan pysdhdyksen omaava

pumppu ja saimme pddosin nukkua. Nyt ei endd toimi, mutta 2 vkin auttoi’

(Tyttd 7 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

“Joka pdivd. Tiede kehittyy jatkuvasti. Nyt jo tand aikana ollaan otettu

harppauksia eteenpdin” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 12 v.)

“Keinohaima ja rokotteet, ennen kuin kuulin ettei ne paranna..” (Poika 15

v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

Lapsen vastuuntuntoisuus /diabetesarjessa onnistuminen. Toiseksi eniten, hieman
vahaisemmalld vastausmaaréll, korostettiin lapsen vastuunoton merkitysta myods
vanhemman omaan jaksamiseen. Vastauksia t&han kertyi kaikenikaisten
diabeetikoiden vanhemmilta. Lahes kaikissa oli paallimmaéisend ajatuksena
voimaannuttava kokemus siitd, ettd vanhemmat olivat huomioineet lapsensa oman
motivaation seka taidollisen puolen riittdvan diabeteksesta huolehtimiseen. (ks.

luku 9.1.17) Diabeetikkolapsen/ nuoren vastuunottaminen nayttaytyi vanhempien
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mukaan mutkattomana suhtautumisena itse sairauteen, jossa lapsen “omat siivet”
kannattelevat ja tukevat riittavasti diabetesarjessa onnistumista. Yhdessa
vastauksessa arvioitiin tdhan myotévaikuttaneen taustalla oleva kokemus
diabetesliiton leirin kannustavasta tuesta hoitomotivaatioon. Erds vanhempi
puolestaan iloitsi pienen diabeetikkonsa kasvutarinaa piikkikammoisesta
pistoskonkariksi. Lisaksi muutamassa vastauksessa nostettiin esille koko perheen
yhteistd selviamistd esim. alkudiagnoosin taikka muun haasteellisen tilanteen

’voiton puolelle” pddsemisen tunteesta.

"Ne hetket kun on osannut hoitaa haastavimmat tilanteet” (Poika 6 v,

diabetesmatkaa takana 2 v.)

”Se ettd tuo nuori poika uskalsi piikki kammoisena pistid itseddn ja
nykyddn pistdd kuin vanha tekiji” (Poika 9 v, diabetesmatkaa takana reilu
1v.)

"Kun lapsi innostuu itse mittaamaan, laskemassa hiilareita ja innostuu

pumpun kdytostd” (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

”...Diabetesliiton leiri. Sen jdilkeen napanuora alkanut venyd..” (Poika 15

v, diabetesmatkaa takana 9 v.)

"Kai se ettd hdnelld silmdt auenneet mitd perushoito vaatii” (Poika 18 v,

diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)

“Lapsen onnistuminen omassa hoidossa esim. matkoilla ilman meitd”

(Poika 19 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

Positiivinen asenne. Muutamia vastauksia sai osakseen positiivisen asenteen
merkitys, etenkin varttuneimman diabeetikkoryhman vanhemmilta. Positiiviseen
asenteeseen voisi sanoa nostetuksi vanhempien osalta perusmyonteisyyden, joka
on kantanut sek& diabeetikkolasta ettd vanhempia arjessa vahvasti eteenpdin. Se
henkii my6s luottamusta sen suhteen, ettd tdmén kanssa selvitaan. (ks. luvut 9.1.7,
9.1.8ja9.1.14)

“En ole epdtoivoinen ollenkaan, mutta ei erityisen toiveikkaitakaan aikoja
ole ollut. PerusmyoOnteisenda en tee asioista ongelmia vaan opettelen

normalisoimaan ne” (tytté 7 v, diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)
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"Sairauden toteamisen jilkeen sairaalasta kotia pddsy. Kylld tdstd

selvitddn” (Tytté 16 v, diabetesmatkaa takana 9 v.)
"Eldmd kantaa” (Poika 16 v, diabetesmatkaa takana 3 V.)

Hyva hoitotasapaino. Saman mé&&rdn vastauksia positiivisen asenteen kanssa
kerési hyvén hoitotasapainon merkitys toiveikkuutta lisdavéné tekijana. Pienimpia
diabeetikoita lukuun ottamatta t&hdn saatiin vastauksia kaikkien muiden
diabeetikkoryhmien huoltajilta.  Yhteisend punaisena lankana sairauden
toiveikkuudelle t&ssa nahtiin hyvédn hoitotasapainon mukanaan tuoma helpotus
sekd sen positiivinen vaikutus kokonaisvaltaiseen jaksamiseen. Vastauksien
ohessa oli Kkiitollisuutta myods siitd, ettd parempi hoitotasapaino vahentaa

katkonaisten 6iden herddmisten maaraa. (ks. luku 2.4)

“Viimeisin puoli vuotta, kun hoitotasapaino ollut hyvd ja lapsen suru ja

ahdistus sairastumisesta lievittynyt” (Tytto 11 v, diabetesmatkaa takana 2

V.)

"Kun kaikkein korkeimmat ja pahimmat hypot vahentyneet, ja 0isin uskaltaa

vdlilld jo nukkuakin” (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Nyt sokerit ei heittele endd niin rajusti kun kasvu on tasaantunut. Herddn
kerran yossd mikd tuntuu kuin olisi taivaassa vuosien yoherdilyjen jdlkeen”

(Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

Lapsuuden huolettomuus. Nelja jaljella olevaa vastausta kasittelivat lapsuusajan
huoletonta aikaa sairauden kannattelevana voimana. Puolet vastauksista saatiin
pikkudiabeetikoiden huoltajilta ja puolet jo aikuistuneiden/ aikuistuvien
diabeetikoiden vanhemmilta. Nain ollen osa katsoi siis arkeaan tdmanhetkisesté
lapsuuden nakdvinkkelista ja osa jo ohitettuna eldméanvaiheena. Tasta huolimatta

lapsuuden huolettomuus tuli hyvin esille kaikissa vastauksissa. (ks. luku 9.1.8)

“Lapset ottaa kaiken niin rennosti” (Tyttd 6 v, diabetesmatkaa takana reilu
1v.)

"Lapsuus” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 12 v.)
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"Alkuvaihe kun hoito oli minulla hallussa kaikki tuntui helpolta. Nykyaan
sairaala jakson jilkeen saan aina toivon kipindn” (Tytté 19 v,

diabetesmatkaa takana 13 v.)

Yhteenvetona saaduista vastuksista voidaan todeta vanhemmilla olevan hyvin
maanléheiset ajatukset siitd, mitd diabetesmatkan toiveikkain vaihe on pitanyt
sisallaan. Iso osa ndista toiveista toki liittyy kehittyneisiin apuvélineisiin, jonka
my6ta sairauden toivottaisiin rajoittavan mahdollisimman védhan diabetesarjessa.
(ks. luvut 9.1.7, 9.1.8, 9.1.10 ja 9.1.14) My0s lapsen vastuunotto ja kykenevéisyys
hoitaa omaa sairauttaan, (ks. luku 9.1.17) nostettiin vanhempien taholta
toiveikkuutta lisdaviin tekijoihin. Sen myo6s todettiin vaikuttavan positiivisesti
hoitotasapainoon. Lapsen vastuuntuntoisuus sekd hoitovélineiden mukanaan
tuoma helpotus oli huomioitu aiemmin jo Kotirannan (2015) tutkimuksessa (ks.
luku 7.6), vaikka apuvélineiden kehityksessd on sen jalkeen tapahtunut viela

paljon myonteistd muutosta.

Erddn yksitoista vuotiaan pojan vanhemmalle toiveikkuus oli kokemusta siita, ettd
oma lapsi on diabeteksesta huolimatta onnistunut sekd koulussa ettd
harrastuksessaan. Eradlle viisitoista vuotiaan vanhemmalle toiveikkainta oli
puolestaan huomata, kuinka murrosiastd huolimatta nuori  suhtautuu
mutkattomasti sairauteensa. Joku toi naiden lisaksi esille onnistumisen tunnetta
vaikeasta hoidollisesta tilanteesta selviytymiseen, taikka tietynlaista sankaruutta
itsensa ylittdmisestd, kuten er&an vanhemman toiveikas kokemus lapsensa

piikkikammoisuudesta ylitsepéddsemiseen todistaa.

Kaikkineen tdh&n teemaan saatuja vastauksia yhdistikin konkreettinen sujuva ja
mahdollisimman tavallinen diabetesarki toiveikkuuden mittariksi. (ks. luvut 9.1.7,
9.1.8 ja 9.1.10) Maéaritelmaan riitti jo tyytyvaisyys siitd, ettd sairauden kanssa
parjatdan. Perusmyonteisyyden omaavana ongelmiin ei takerruta, vaan ne pyritaan
normalisoimaan ja kaantdamaan jopa vahvuudeksi. Unohtaa ei sovi my6skaan
joidenkin vanhempien mainitsemaa positiivisen palautteen merkitystd myos
esimerkiksi diabetespolilta, lapsen ja perheen jaksamisen sek& toiveikkuuden

tueksi.

Toki vastauksista voidaan my6s poimia vanhempien ajatuksia siitd, kuinka he

diabeteshoidon kuormittavuudesta huolimatta saattavat ajatella jopa toiveikkaana
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ajanjaksona vaihetta, jolloin he saavat/ saivat pitda vield ohjakset kasissaan lapsen
diabeteshoidon suhteen. Kaéntden tdmé& sama ajatus tuli hyvin esille
kysymyksessd numero 13 (ks. luku 9.1.13), jossa vanhemmilta tiedusteltiin
kuormittavinta vaihetta oman lapsensa diabetesmatkalla. Siihen osa vanhemmista
kertoi kipuilustaan nuoren riuhtoessa itsedan irti vanhempien huolenpidon
alaisuudesta. Vanhemman tdysivaltainen vastuunotto diabeetikkolapsestaan
vasymystilastaan huolimatta, on kuitenkin vanhempien mukaan jaljestapéin
ajateltuna suojattua huolenpitoa, jota murrosian haasteet seka kasvukipuilu eivat

viela paédse haastamaan.

Huomioitavaa on kaikkineen myds tyhjien vastausten osuus tdhan kysymykseen
vanhemmilta, joiden lapsella on jo vuosien diabetesmatka takanaan. Kaksi tyhjaa
ja yksi kysymysmerkilld varustettu vastaus. Voi vain arvailla, kertooko
kysymysmerkin kayttd toiveikkuuden puuttumisesta taikka vaikeutta sen
nimedmiseen. Voi my6s pohtia, mitd merkitsee mahdollinen toiveikkuuden
katoaminen lapselle, entdpd vanhemmalle? Myonteisyyden sekd toiveikkuuden
yllapitdminen antaa kuitenkin uskoa huomiseen, ja tukee siten lasta ja perhetta
positilvisemmalla energialla lapsen haastavan pitkdaikaissairauden tukena. (ks.
luku 7.5)

9.1.16 Vanhempien kokeman tuen merkitys

Vanhempia pyydettiin arvioimaan heiddn omakohtaista saamaansa tuen maaraa
ihmisiltd/ jarjestelmastd, jotka ymparoivat tai liittyvat jollakin tavalla
pitkdaikaissairaan lapsensa diabetesmatkaan. (kuvio 16) Monivalintakysymyksena
toteutettu mielipidearvio haastoi vanhempia pohtimaan saamansa tuen merkitysta
l&heisiltaan, diabeteslaakarilta tai muulta hoitohenkilokunnalta,
varhaiskasvatuksesta, koulusta seka vertaistuesta.
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Kuvio 16. Vanhempien kokema tuki (vastaajat).

Laheiset. Hieman ehk& yllattdvaakin oli ldheisten taholta koetut arviot hyvin
vahaiseksi koetusta tuen maarasta, silla yli puolet vastaajista koki saavansa heilta
tukea vain véhén tai ei laisinkaan. Kahdeksan vanhempaa arvioivat laheisilta

saadun tuen kiitettavaksi.

Diabeteslaakari ym. hoitohenkilokunta. Neljatoista vanhempaa koki saaneensa
vain vahan tukea hoitohenkilokunnan taholta, kun taas yli puolet vastaajista koki

kuitenkin tuen positiivisen myonteisesti.

Varhaiskasvatus. Varhaiskasvatuksesta saatuja arvioita ei voida pitdd taysin
yksiselitteisend annettujen arvioiden suhteen, silla suurimmaksi osaksi
diabeetikkolasten iastd johtuen (eivat olleet vield sairastuneet varhaislapsuuden
aikana) vanhemmat jattivat vastaksensa tyhjéksi tai rastittivat siind tapauksessa
kohdan “ei lainkaan” tukea. Joka tapauksessa arvio varhaiskasvatuksesta muiden
vanhempien osalta kerési kysymykseen asetelluista viidesta vaihtoehdosta eniten
tyytyméttomyyttd arviolla vain ”vidhan” tukea, kun puolestaan Kiitettdvaksi asti

varhaiskasvatuksesta saadun tuen arvioi ainoastaan kaksi vanhempaa.

Koulu. Koulusta saamansa tuen mé&ardn vanhemmat arvioivat ldhes puolessa
tapauksessa vahaiseksi, rastittaen vastauskohdasta “ei lainkaan” tukea, ja hiukan
yli puolessa tapauksessa vanhempien arviot osuivat kohtaan paljon tukea, joka

sisalsi neljan vanhemman arvion koulun antamasta tukimé&arasta jopa kiitettdvana.
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Vertaistuki. Vertaistuki osio kerasi vanhemmilta ylivoimaisesti eniten myonteista
palautetta. Lahes kaikki vanhemmista olivat sitd mieltd, ettd vertaistuesta saa
paljon/ todella Kiitettavasti kaivattua myotaelamisté ja kannustamista oman lapsen
diabetesmatkan tueksi. Vé&hdiseksi tuen saamisen arvioi ainoastaan Vviisi

vanhempaa.

9.1.17 Vanhemmuuden voimavaroja eniten vahvistavat tekijat

Vanhempia pyydettiin arvioimaan, minké&laisista asioista he omasta mielestdan
voisivat ammentaa voimavaroja vanhemmuuteensa, diabetesarjen keskella.
Vastaukset lokeroitiin seitsemadn eri kategoriaan, ettd saataisiin ilmennettya
mahdollisimman hyvin esille voimavaroja vahvistavia toiveita. \Voisi sanoa olevan
jopa yllattavad, kuinka tasaisesti neljdn vahvistavimman teeman alle arvioita
kasaantui. Kahta vanhempaa lukuun ottamatta kaikilta huoltajilta saatiin vastaus

kysymykseen (kuvio 17).

Nukutut yot

Vahvistavia tekijoita

En osaa .
vanhemmuuden

Lapsen voimavaroiksi ~—
hyvinvointi ja Vertaistuki
vastuullisuus / \
. Diabetes
ymmarryksen
normaali arki lis3dminen

Kuvio 17. Vanhempien mietteitd omia voimavarojansa vahvistavista tekijoista

~

(vastaajat).

Nukutut yot. Nukuttujen diden toive kerdsi vanhemmilta eniten vastauksia sill&
huomiolla, ettd kyseesséd on jaettu ykkossija kahden seuraavaksi mainitun teeman
(hoitoapu ja vertaistuki) kanssa. Vastauksista nahdaan jalleen hyvin selvasti,
kuinka hallitsevasti diabeetikkolapsen vanhempia haastavat yoheraamiset, joka

puolestaan heijastuu monenlaiseen arjen jaksamiseen. Useammassakin tahan
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opinndytetyohon liittyvassd kysymyksessda vanhemmat ovat nostaneet esille
saannollisesti younien riittamattdmyyttd, joka kertoo osaltaan diabeteksen olevan
hyvin haasteellinen ja koko perhettd kuormittava pitkaaikaissairaus. (ks. luvut
9.1.12, 9.1.13 ja 9.1.14) Diabeetikkolapsen iasté riippumatta vanhempien toiveet
olivat hyvin samansuuntaisia ja maanldheisid, jossa maltillisena, mutta edelleen

hartaanakin toiveena oli saada toteuttaa joskus se hyvin nukuttu yo.

"Kun saa vililld nukkua yon ilman herdtyksid. Voi eldd normaalia eldmdd
hieman ennakoiden. Harrastukset sujuvat” (Poika 10 v, diabetesmatkaa

takana 4 v.)

VEttd saisi nukkua ja vdlilld olisi koulun/ pdivikodin lisdksi joku muu taho,

joka tarjoaisi viliaikaista hoitoapua..” (Tytté 7 v, diabetesmatkaa takana 6

v.)

“Joskus vapaata yohuolista” (Tytto 13 v, diabetesmatkaa takana 3 v.)

“Younet ja pienet hengdhdys hetket kun tytir on ns. hoidossa kaverinsa

luona tai minun siskollani” (Tytté 19 v, diabetesmatkaa 13 v.)

Hoitoapu. Yhtd paljon toiveikkaita vastauksia kerdsi nukuttujen oOiden lisaksi
hoitoapu, joka vanhinta diabeetikkoryhmaa lukuun ottamatta sai arvioita kaiken
ikaisten diabeetikoiden vanhemmilta. lkdjakaumasta huolimatta toiveet olivat
hyvin samansuuntaisia, pientd hengahdystaukoa seké arjen irtiottoa oman ajan
saamiseksi haaveiltiin. (ks. luvut 9.1.13 ja 9.1.14) Vanhemmat kaipasivat myods
parisuhteelleen riittdvdd yhdessdoloa, ettei ”pelkkd diabetesvanhemmuus” séisi
lilaksi heiddn keskindistd suhdettaan. Osa vastaajista Kirjoitti nédkyvéksi myods
nimenomaan luotettavan ja osaavan hoitoavun merkitystd, jolloin irtiotto olisi
myo6s konkreettisesti mahdollinen. Edelleen vastauksiin oli siséllytetty taustalle

my0s hoitoavun mahdollistamat haaveet riittdvan mittaisista younista.

"Vanhempien yhteinen aika, irtautuminen kotoa tekisi ihmeitd” (Poika 3 v,

diabetesmatkaa takana alle 1 v.)

“Hoitoapu, keskusteluapu (esim. polilla ilman lapsen ldsndoloa) (Tytto 9 v,

diabetesmatkaa takana 6 v.)
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... Isovanhempien lastenhoitoapu on korvaamaton, saa kerran kuussa

nukkua” (Tytto 7 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"En osaa vastata tuohon, ehka edes joskus kahdenkeskinen aika miehen

kanssa. Olisi muutakin kuin isd ja diti” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana

6V.)

Vertaistuki. Samansuuruinen vastausmaard nukuttujen 6iden seka hoitoapu
toiveiden kanssa saatiin vertaistuen voimaannuttavasta vaikutuksesta vanhempien
voimavaroja vahvistamaan. Vastauksia kerdantyi kaikkien ikaryhmien
vanhemmilta hyvin samankaltaisilla ajatuksilla. Facebookin vertaistukiryhman
lisaksi tarvetta olisi vanhempien mukaan my6s kasvotusten kaytavélle
keskustelulle, sekd myds vakavampien aiheiden kasittelemisen toivetta tuotiin
nékyvéksi yhdessd vastauksessa. Paitsi oman vertaistukensa merkityksen, osa
vanhemmista korosti myds lapsen saaman vertaistuen tarkeyttd, lapsen omaa
hyvinvointia tukemaan. (ks. luvut 9.1.7,9.1.8, 9.1.10 ja 9.1.14)

“Lapsen vertaistuki, jotta jaksaisi vield paremmin ja sitd kautta vanhempien

huoli vihenee...” (Tytto 7 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

“"Vapaa keskustelu vertaistuen muodossa erityisesti vakavampia teemoja
koskien, télle ei esim. Facebookin vertaisryhméssa ole ollut liiemmalti

tilaa...” (Poika 7 v, diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)

“Poika oppisi puhumaan sairaudestaan kanssani paremmin. Perhekurssit
murrosikdisten diabeetikkolasten vanhemmille tai koko perheelle” (Poika

15 v, diabetesmatkaa takana 5 v,)

Diabetesymmarryksen lisaaminen. Hitusen vahemman vastauksia saatiin toiveen
muodossa yleisen diabetesymmarryksen ja tietoisuuden lisdantymisesta.
Pienimpid diabeetikoita lukuun ottamatta tdhan kertyi vastauksia jokaisesta
ikdryhmastd. Vanhempien voimavaroja vahvistaisivat paitsi lisdantynyt
diabetestietoisuus, myds asiallinen muiden ihmisten suhtautuminen sek&
kohtaamiset diabetekseen liittyen. Diabetesymmarryksen kasvua toivottiin paitsi
koulusta ja paivakodista, myods laajemmin ilmaistuna, eli terveydenhuollon taholta
aina yhteiskunnalta saatuun tukeen ja ymmarryksen lisdédmiseen saakka. (ks. luku

9.1.6) Té&h&n viimeiseen liittyvat kirjaukset olivat l&hinn& haaveita
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omaishoitajuuden mahdollistumisesta taikka toive tehdd haastavan diabetesarjen
vuoksi lyhennettyd tyopdivad, joka olisi myos taloudellisesti mahdollinen. (ks.
luku 9.1.14) Erityisen huomioitavaa on myos se, ettd osa vanhemmista toivoi
moni- ilmeisempaa diabetesymmarrysté ja -tietoutta myds itse hoitavalta taholta,
esimerkiksi tuen antamiseen ja motivoimiseen liittyen. Joissakin vastauksissa

taméan suhteen voi nahda toki olevan mukana myos radikaalimpaa kritiikkia.

”...Asiallinen kohtaaminen ja ihmisten tietdmyksen lisddminen DI:std”

(Tyttd 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Se ettd saisi tehdd lyhennettyd tyéaikaa. Nyt on jatkuva stressi siitd, kun
pitda korvata tunnit, jolloin vie lasta mm. polikdynneille. Toivon mukaan
saamme omaishoidontuen, jolloin meille olisi mahdollista taloudellisesti

tehdd lyhennettyd tyéaikaa” (Poika 8 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

“Sairaanhoitohenkilokunnan pedagoginen ja kasvatuksellinen osaaminen
lapsen hoidon motivoinnissa. Ei pelkdstddn sairaanhoidollinen néikokulma™

(Tytto 16 v, diabetesmatkaa takana 9 v.)

"Kertomukset siitd, kuinka ndmd ykkoset pdrjdad yksinddn ja se, ettd
terveydenhuollossa D!- tietoisuus lisddntyisi rajusti” (Poika 17 v,

diabetesmatkaa takana 5 v.)

Oma perhe ja normaali arki. Muutamia vastauksia kerési perheen merkitys ja
mahdollisimman tavallinen arki sairaudesta huolimatta. VVastauksia saatiin pienten
diabeetikoiden vanhemmilta, mutta myds murrosikaisten sek& jo aikuistuneen
diabeetikonkin vanhempi toi esille oman perheen sisdisten voimavarojen
kasvattamista yhdessa tekemisen meiningilld. Tassa korostettiin vahvistavana
tekijana perheen keskindistd yhdessaoloa, lampimia véleja seka rennosti rullaavaa
arkea. (ks. luvut 9.1.7 ja 9.1.10) Tdarke&an rooliin nostettiin edelleen myos arjen
normaalius teema, jossa diabeetikolle mahdollistuisivat samat asiat kuin
terveellekin. (ks. luvut 9.1.7, 9.1.8, 9.1.10 ja 9.1.15) Perheen lemmikin merkitysta
pohdittiin  my0s yhdessd arviossa tarkednd positiivisena vaikuttajana

voimavarapankin eheyttdmiseen.

“Yhdessdolo ja hauskan pito” (Poika 9 v, diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)
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"Arjen pyéritykseen on pakko pystyd muidenkin lasten vuoksi. Perheen

koira on paras terapeutti” (Poika 4 v, diabetesmatkaa takana alle 1 v.)

“Yhteinen aika tyttiren kanssa, lepddminen” (Tytto 16 v, diabetesmatkaa

takana 10 v.)

"Se, ettd tuo poika on niin tajuttoman ihana ja yhdessa ollaan opeteltu

asioita” (Poika 18 v, diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)

Lapsen hyvinvointi ja vastuullisuus. Jokunen vastaaja muistutti myos lapsen
hyvinvoinnin térkeydestd, johon saatiin kaiken ikaisten diabeetikkolasten
vanhempien pohdintaa. Vastauksista tulee hyvin esille, ettd vanhempien
tyytyvéisyys sek& voimavarojen lisdédntyminen kasvaa lapsen hyvinvoinnin ja
vastuullisuuden myoté. Se, ettd diabeetikkolapsi/ nuori on sinut sairautensa kanssa
ja osaa hoitaa itsedan, saa vanhemmankin tuntemaan itsensa vahvemmaksi. (ks.
luvut 9.1.8,9.1.10 ja 9.1.15)

"Tyton eldmdnilo kaikesta huolimatta” (Tytté 6 v, diabetesmatkaa takana 1

V.)

’

“Lapsen teini- idstd huolimatta kypsd suhtautuminen sairauden hoitoon’

(Poika 13 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

"Poika on kasvanut melko vastuulliseksi itsestddn” (Poika 19 v,

diabetesmatkaa takana 6 v.)

En osaa sanoa. Kolmella vastaajalla ei ollut lainkaan ajatuksia siitd, mist4 he
voisivat ammentaa voimavarojaan. Td&man arvion tehneilld vanhemmilla oli
yhteistd diabetesmatkaa lapsensa kanssa takana yhdestd kolmeen vuotta.
Vastaamatta jattdneiden (3 vanhempaa) diabeetikkolapsilla oli puolestaan
sairauden matkaa kuljettuna kolmesta kahdeksaan vuotta. Tdssa kohdassa voi
herételld ajatusta siitd, kertooko vastaamatta jattaminen taikka osaamattomuus
nimetd voimavaratekijoitd vasymyksestd, vai arjen kokoaikaisesta liiallisesta
hektisyydesté sairauden kanssa, jossa ei ehditd pysahtymadn ndiden kysymyksen
aarelle. Joka tapauksessa syystd tai toisesta osalla vanhemmista ei ollut

minké&anlaisia ajatuksia voimavarojen vahvistamiseen liittyen.
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Yhteenvetona voidaan todeta vanhemmilla olevan hyvin inhimillisia toiveita
voimavarojensa lisddmiseen sekd vanhemmuutensa tukemiseen. Pelkdstaan
perustavanlaatuiset toiveet riittdvasta younesta (ks. luvut 9.1.12, 9.1.13 ja 9.1.14)
ja hoitoavusta (ks. luvut 9.1.13 ja 9.1.14) sopivat kaikkien vanhempien jaksamista
helpottamaan, oli perheessd sairautta tai ei. Hoitoapua irtiottojen
mahdollistamiseksi sekd omaa tai vanhempien keskindisen ajan vaalimista
kaivattiin useammassakin vastauksessa, silld arvioissa murehdittiin - myos
parisuhteen toimivuutta kaiken kuormituksen keskelld. Facebookissa tapahtuva
vertaistuen (ks. luvut 9.1.7, 9.1.8, 9.1.10 ja 9.1.14) mahdollisuus muiden
diabeetikkolasten vanhempien kanssa sai vanhemmilta hyvd4 palautetta. Sen
lisaksi muutamassa vastauksessa korostettiin oman lapsen kokemaa vertaistuen
tarkeyttd, joka katsottiin myods vanhemman voimavaroja lisddvaksi. Erdéan
vastaajan toive murrosikéisten diabeetikoiden vanhemmille jérjestettavasta
perhekurssista joko nuoren kanssa tai ilman, vahvistaisivat varmasti myos

kyseisen voimavaran esille paésya.

Vastauksista voidaan kaikkineen kuitenkin vetdd johtopaatosté siitd, ettd tietdmys
ei diabeteksen suhteen ole vielédkédan silla tasolla, mitd vanhemmat olettaisivat ja
toivovat. (ks. luku 9.1.6) Tasta kertoo tosiasiaa se, ettd voimavarojensa
lisdédmiseksi vanhemmat kirjasivat toiveen diabetesymmarryksen lisaantymisesté
ldhes yhtd isoon roolin esim. vertaistuen kanssa. Tama kritiikki kohdentuu
yhtalailla koulu- ja péaivakotikokemuksiin henkilokunnan puutteellisesta
tietotaidosta, kuin yhteiskunnan taholta koettuun ymmarryksenpuutteeseen saada
tehda esimerkiksi lyhennettya tyfaikaa taikka toimia omaishoitajana omalle
diabeetikkolapselleen. My0s laajempaa ja kokonaisvaltaisempaa
diabetesymmarryksen lisd&ntymista toivottiin jopa terveydenhoitohenkilokunta
mukaan lukien. (ks. luku 9.1.14) Eras vanhempi kirjasi nakyvéksi toiveen myds
siitd, ettda kontrollikdynneilla asioita ei kasiteltaisi ainoastaan sairaanhoidollisella
nékokulmalla, vaan myds pedagogisella osaamisella lapsen hoitomotivaatiota
tukemaan. Toive diabetesymmarryksen Kkasvusta nostaa useammankin
kysymyksen taustalla ”hajadénitoiveita” téssd opinndytetydssi, joten sen merkitys

on siten tiedostettu ja ainakin osalla todellisuutta I4sné olevassa diabetesarjessaan.

Vastauksista voidaan myos vetda johtopaatosté siitd, ettd vanhemmat kaipaisivat

kaikenkattavampaa ajatustenvaihtoa diabetekseen liittyen, hoidosta ja
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hoitotasapainosta keskustelemisen liséksi. Erddssé vastauksessa nostettiin esille
myo0s “eldvdn elamin esimerkit”, joissa pikkudiabeetikon vanhempi olisi kuullut
mielellaédn kauaskantoisempaa kokemusta siitd, mitd kaikkea tyypin 1
diabeteksessa itsendistymisen matka pitad sisalldaédn lapsuudesta aikuisuuteen.
Néin ollen vertaistuen merkitys eri- ikdisen diabeetikoiden vanhempien kesken on
yhtd lailla tarkead, vaikkei silla hetkella samanlaista arjen haastetta eldisikaan.
Taméankin opinndytetyon vastaukset kuitenkin osoittavat, kuinka yhtenevien
ajatusten kanssa vanhemmat loppujen lopuksi painivat, huolimatta siitd, minka
ikdinen diabeetikko perheessd on, taikka kuinka pitkdan diabeteksen

monenkirjavaa taivalta on kuljettu.

Samankaltaisia asioita opinndytetydssddn kaésitteli myos Kaitoranta (2015),
nostaessaan esille mm. lapsen vastuullisuuden, mahdollisimman normaalin arjen,
seka riittdvien younien positiivisen merkityksen. Kaisto ym. (2022) puolestaan
esittelivat tutkimuksessaan mm. vertaistuen vahvistavaa voimaa. Molemmissa
edelld mainituissa opinndytetdissa toivottiin - myds diabetesymmarryksen

lisddntymistd, etenkin koulumaailmaan sijoittuen. (ks. luku 7.6)

9.1.18 Vanhempien suurin huoli lapsen tulevaisuudessa diabeteksen
osalta

Kyselytutkimuksen viimeinen kysymys koski diabeetikkolapsen tulevaisuutta siltd
pohjalta, mitd vanhemmat mahdollisesti siind eniten murehtivat. Ainoastaan yksi
vanhempi jatti vastauksensa tyhjéksi. Diabetesmatkan pituudesta huolimatta
saatiin yhtenevia ja selkeitd teemoja vanhempien pohtimista huolenaiheista oman

diabeetikkolapsensa tulevaisuuteen peilaten. (kuvio 18).
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Sairauteen

Itsendistyminen
Ei huolta liittyvat riskit/

N pelot

Suurin huoli
tulevaisuudessa
. [apsen diabeteksen
osalta

Liitannaissairaudet Tefioie B
/hoitotasapaino myllerrykset

Kuvio 18. Vanhempien mietteita lapsensa diabetestulevaisuudesta mahdollisine

Vaikea Lapsen

Sanoa

siirtymavaiheet/
kuormitus

huolenaiheineen (vastaajat).

Itsendistyminen. Suurimmassa osassa (reilu kolmannes) vastauksia kaésiteltiin
diabeetikkolapsen itsendistymiseen liittyvia pelkoja, johon saatiin kaikkien
diabeetikkoryhmien ~ vanhemmilta  arvioita melko tasaisesti.  Vaikka
itsendistyminen on luonnollisestikin isompien lasten tulevaisuudessa ainakin ian
myoOtad lahempénd, on huomioitavaa kuinka jo pientenkin lasten vanhemmat
murehtivat aikaa kauas eteenpdin, kohti itsendistymisen ja omilleen muuttamisen
ajankohtaa. Turvallisen itsendistymisen onnistumista, jossa vanhemmat eivat enaa
saa vaikuttaa hoidon sujumiseen ja mahdollisen kuorman jakamiseen, siséltyi
mietteind useisiin vastauksiin. Lisaksi viittauksia itsendistymisen vaikutuksista
hoitotasapainoon, ruokailuun ja mahdollisiin alkoholikokeiluihin, heré&ttivat

vanhempien murehdintaa tulevasta. (ks. luvut 9.1.11 ja 9.1.13)

“Jonain pdivdnd on pakko luottaa, ettd se oma lapsi pdrjdd itse” (Tytto 4 v,

diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)
"Turvallinen itsendistyminen” (Tytto 7 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Kun lapsi muuttaa omilleen asumaan, siitd néen jo painajaisia”’ (Poika 15

v, diabetesmatkaa takana 12 v.)
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"Aikuistuminen  ja  lopullinen  itsendistyminen  ja  mahdolliset

alkoholikokeilut” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 3 v.)

"Miten hdn pdrjdd muuttaessaan pois kotoa. Hyvin hoitotasapainon
sdilyttaminen eldmdn vuoristoradassa” (Tytto 16 v, diabetesmatkaa takana

10v.)

Sairauteen liittyvat riskit/ pelot. Jonkin verran vahemman, eli reilu neljannes,
kaikenikéisten diabeetikoiden vanhemmista murehti jo etukédteen sairauteen
liittyvia riskeja, pelkoineen. Vastauksia yhdisti etenkin vanhempien huoli
diabeetikkolapsensa verensokereiden rajusta vaihtelusta. (ks. luvut 9.1.11 ja
9.1.13) L&hinn& kuitenkin murehtiminen liian matalista verensokeriarvoista, joka
voi johtaa hallitsemattomaan taikka jopa kohtalokkaaseen hypoglykemiaan eli
hypoon. (ks. luku 2.5) Toisaalta myods liilan korkeat verensokerit nostettiin
huolenaiheeksi parissa vastauksessa, silla ketoasidoosin eli happomyrkytystilan
(ks. luku 2.5) seuraamus korkeista verensokereista sai vanhemmat myos
kokemaan pelkoa. Osa pohti sitédkin, herdadkd lapsi itse lilan matalaan
verensokeriin. Toisilla oli mielessda puolestaan se, osaavatko kanssaihmiset
reagoida, tunnistaa ja auttaa mahdollisen matalan verensokerin oireita, jopa
tajuttomuutta, omalla lapsellaan. Lisaksi yksi vanhempi nosti esille huolenaiheen
siitd, ettd Suomen terveydenhuolto muuttuisi diabeteksen osalta enemman

omakustanteiseksi, kuten jossakin pain maailmaa on.

”...kohtalokas hypo, miten lapsi jaksaa loppueldmdnsd sairauden kanssa”

(Poika 8 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Sokereiden tasapaino. Huoli matalasta sokerista, jos ei ole itse paikalla.
Miten lapsi tulee aikuisena parjaamaan ja se, etta lapsi huolehtisi myos itse
diabeteksen hoidosta’ (Poika 9 v, diabetesmatkaa takana 1 v.)

“Alkoholi ja kuolema. (Ystdvdni menehtyi kun asui yksin ja tuli ravintolasta

kotiin ja sammui)” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 6 v.)

“Miten tulee parjadmaan yksin asuessaan. Herdakd pumpun halyihin tai
matalan tuntemuksiin (Vield ei herdd)” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana

reilut5v.)
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VEttd joutuu ensiapuun / sairaalaan ja sielld hoitohenkildsté tapaa hdnet
tietdmattomyyttaan. Tai ohikulkijat luulee hypo- oireita humalaksi ja jattaa

auttamatta” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

Lapsen siirtymévaiheet/ kuormitus. Hieman vahemman mietitytti lapsen kokema
kuormitus ja siirtymavaiheet, johon yhdistavana tekijana nousi huoli diabeteksen
hoidon sujumisesta taikka mahdollisesta rajaamisesta, uudessa tulevassa
eldaménvaiheessa. Naitd olivat mm. péivahoidon, koulun ja opiskelujen
aloittaminen sekd mahdollisen tulevan tydpaikan pohdinta. L&hes kaikenik&isten
diabeetikoiden vanhemmat antoivat arviotaan tadhan teemaan. Erds vanhempi
mietti myods lapsensa teini- idn myota ajankohtaiseksi tulevaa koulun vaihtoa,
ymparilld olevien diabetestaitoisten ihmisten vaihtuessa. Joku vanhempi
puolestaan nosti esille ajatuksen, rajaako diabetes lapselta joitakin ovia pysyvasti
elamastdan pois (ks. luku 9.1.11) sekd pohtimista myds siitd, kuinka
diabeetikkolapsi/ nuori kykenee avautumaan sairaudestaan uusissa tilanteissa.
Kaiken kaikkiaan jokaiseen vastaukseen sisédltyi kuitenkin vanhempien huoli
lapsensa eldmanmittaisen diabeteskuorman jaksamistekijoista, hoidollisine
vastuineen. (ks. luku 9.1.11 ja 9.1.13)

“"Deen hoito pdivikodissa, koulussa jne...” (Poika 3 v, diabetesmatkaa

takana alle 1 v.)
Jaksaako koko ikéinsd...” (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)

"Se, ettd lapsi luopuu haaveista, koska luulee ettei pysty diabeteksen takia”

(Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

"SE, miten hdn itse jaksaa koko eldmdnsd hoitaa itseddin hyvin. Myds se,
etta sulkeeko diabetes joitakin ovia hdneltd tulevaisuudessa” (Poika 15 v,

diabetesmatkaa takana 3 v.)

Teini- i&n myllerrykset. Muutamissa vastauksissa pohdittiin murrosian mukanaan
tuomia kuohuja, johon arvioita saatiin paasaantoisesti murrosikaé lahestyvien seka
murrosikaisten vanhemmilta. Puolet vastauksista kasitteli huolta mahdollisista
tulevista alkoholikokeiluista ja osassa pohdittiin, miten teini- idn myllerrykset
vaikuttavat hoitomotivaatioon. Liséksi yksi vanhempi ilmaisi teini- i&n haasteiden

keskelld huolensa ja ahdistuksensa siitd, oppiiko lapsi itse yolla herdaméaén
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lainkaan  matalaan  verensokeriarvoonsa.  Pahkindnkuoreen tiivistettyna
vanhemmilla oli siis padsaantoisesti taustalla lapsen omaehtoiseen jaksamiseen ja
turvallisuuteen liittyvid huolenaiheita, (ks. luvut 9.1.5, 9.1.11 ja 9.1.13),
vanhempien vastuun muuntautuessa lapsensa itsendistymisen seka irtautumisen

myota osin tahtomattaankin pienempééan rooliin.

”Liitdnndis-sairaudet ja teini- idn myllerrykset” (Poika 9 v, diabetesmatkaa

takana reilu 1 v.)

"Murrosikd jannittdd, miten lapsi jaksaa hoitaa diabetesta ja miten siitéa

muutenkin selvitddn..” (Tytto 10 v, diabetesmatkaa takana 3 v.)

“"Murrosikd ja sen haasteet, erityisesti alkoholin kéiytté kokeilut™ (Tytté 11
v, diabetesmatkaa takana alle 1 v.)

”Teini- ian eteneminen, tulevat mahdolliset alkoholikokeilut, irtaantuminen

kotoa” (Poika 13 v, diabetesmatkaa takana 5 v.)

Liitannaissairaudet/ hoitotasapaino. Sama maara vastauksia teini- ian
myllerrysten kanssa kerdsi vanhemmilta murehtiminen lapsensa mahdollisista
liitannaissairauksista. Néistd vastauksista nousi hyvin yhtendinen ajatus siitd,
kuinka vanhempia huolettaa diabeetikkolapsen tulevaisuudessa hoitotasapainon
yllapitdminen sek& mahdolliset liitdnndissairaudet, joille diabetes altistaa. (ks.
luvut 2.5, 9.1.11 ja 9.1.15) Lisaksi kahdessa vastauksessa huolenaiheeksi Kirjattiin
uhkakuvaa siita, ettd insuliinilla olisi toimitusvaikeuksia maailmanlaajuisesti.
Pienimpid diabeetikoita lukuun ottamatta, arvioita tdhdan saatiin muiden
diabeetikkoryhmien vanhemmilta.

Eri tavoin lajittelemalla tdma liitdnnaissairauden osio olisi my6s voitu siséllyttad
toisiksi isoimpaan teemaan mukaan, joka kasitteli sairauteen liittyvia riskeja ja
pelkoja. Nain tehtynd pelkojen osuus vanhempien mietteisséd olisi noussut
ylivoimaisesti isoimpaan rooliin, jopa itsendistymiseen liittyvien huolien yli.
Toisaalta kaikki edelld mainitut teemat kietoutuvat toisiinsa hyvin vahvasti
monilla eri osa alueilla. Useammalla teemajaolla pyrittiin kuitenkin analysoimaan
mahdollisimman tarkkaan kaikkea sitd4, minkalaisia huolenaiheita/ pelkoja

lapsensa tulevaisuudesta vanhempien mietteisiin sisaltyy.
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“"Mahdolliset liitinndissairaudet” (Poika 11 v, diabetesmatkaa takana 2 v.)
”Hoitotasapainon ylldpito” (Poika 15 v, diabetesmatkaa takana 3 v.)

“Jilkiseuraukset, liitdnndistaudit. Lasten isd hoitaa itseddn huonosti ja on
ale 40 v. ja esiintyy jo insuliiniresistenssia, silmat on leikattu ja kaikkea
mahdollista” (Tytté 19 v, diabetesmatkaa takana 13 v.)

Vaikea sanoa. Ainoastaan yksi vanhempi ei osannut nimetd huolenaihetta
lapsensa tulevaisuutta ajatellen, silla taustalla oli myds muuta terveydellista

haastetta.

“Tytolld  muitakin  sairauksia, joten vaikea sanoa” (Tytto 6 v,

diabetesmatkaa takana reilu 1 v.)

Ei huolta. Tahénkin saatiin vastaus ainoastaan yhdeltd vanhemmalta, kirjaten
arvioonsa, ettei ole huolissaan lapsensa tulevaisuudesta laisinkaan. Usko

tulevaisuuteen oli vahvaa.

"En koe huolta. Molemmat poikani hoitavat sairauttaan hyvin.
Todenné&kdisesti ovat viisikymppisind paremmassa kunnossa kuin terveet

samanikdiset” (Poika 17 v, diabetesmatkaa takana 12 v.)

Yhteenvetona vanhempien huolenaiheista diabeetikkolapsensa tulevaisuuteen
liittyen voisi todeta sen, kuinka perustavanlaatuisten ja ahdistavien huolien seké
haasteiden keskella vanhemmat painivat. Vanhemmat toivat esille erityisen paljon
murehtimista lisddvid asioita diabeetikkolapsensa verensokereiden heittelysta,
etenkin hallitsemattomista matalista arvoista (hypo) (ks. luku 2.5) sekd myds
sairaudesta aiheutuvaa kuolemanpelon riskid uhkakuvineen. (ks. luvut 9.1.11 ja
9.1.13) Tama huoli kulki vanhemmilla mukana lapsen iésta riippumatta, varmasti
toki peilattuna myos koettuihin ja kuultuihin kokemuksiinsa diabetekseen liittyen.
Erds vanhempi toikin erittdin ikavand muisteluna esille diabeetikkoystédvansa
kuolemaan johtaneen sammumistilan, sitd edeltdvan ravintolaillan jaljilta.
Tallaiset surulliset elamansarot kulkevat mukanamme eldménkokemuksena, jotka

heijastuvat tahtomattammekin l&pikaytyiné tapahtumina myos tulevaan.

Myo6s Kotiranta (2015) nosti tutkimuksessaan esille vanhempien huolen
diabeetikkolapsensa heittelevisté verensokereista seké hoitotasapainosta. (ks. luku
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7.6). Toisessa verrokkitydssa (Kaisto ym. 2022) puolestaan sivuttiin nuorten
kokemaa tulevaisuudenhuolta diabeteksen kokonaisvastuusta,
liitdnnaissairauksineen. (ks. luku 7.6) Pelkomme ovat néin ollen myos suurelta
osin tuntemattoman edessa matkaamista, kokonaisvaltaisesti eldmaa arvioiden.
Diabeteksen haastavuudesta kertoo siihen liittyen omassa tutkimuksessani jo
pikkulapsi- ikaisten vanhempien murehtiminen lapsensa omilleen muutosta,
unelmien saavuttamisesta taikka epdonnistumisesta seké jaksamisesta elinikéisen
sairautensa kanssa. Myds teini- ian kuohut ja myllerrykset mahdollisine
alkoholikokeiluineen nakyivat arvioissa. Aiempi lasnd oleva huoli muuntautuu
tavallaan myohemmaéssa vaiheessa “etdhuoleksi”, joka ainakin aluksi saattaa jopa

lisata entisestadn vanhempien kokemaa kuormaa.

Tassé kohtaa erds vanhempi nosti pohdinnassaan suurimmaksi huoleksi taysi-
ikaistyneen lapsensa yhteen muuton seurustelukumppaninsa kanssa, jolla
puolestaan oli ongelmallinen suhtautuminen ruokaan. Koska ohjakset eivét ole
lapsen omilleen muuttamisen jélkeen samalla tavalla endd vanhemmilla, ja lapsen
piiri laajenee saaden vaikutuksia niin hyvassa kuin pahassa, tuottaa se vastausten
perusteella vanhemmille omaa henkista kipuilua huolineen ja murheineen. Toki
itsendistymiseen liittyvat asiat voivat aiheuttaa yhtalailla myds nuorelle

omakohtaista haastetta, irtautumiskipujensa myo6ta. (ks. luvut 4, 4.1 ja 4.2)

Vanhempien arvioimassa tulevaisuuden nakymassé voi siis olla puntarissa todella
isoja asioita lapsen siirtymdvaiheista mahdollisiin liitdnnaissairauksiin. Siella on
konkreettisia uhkakuvia mahdollisesta kohtalokkaasta hypo- arvosta, jota
ulkopuolinen erehtyisi erddn vanhemman pelkoa mukaillen luulemaan humalaksi,
jattden antamatta apuaan. Kaytdnnon uhkakuvaa nostettiin esille yhdessa
vastauksessa my0s lapsen joutumisesta ensiapuun, jossa maalattiin huolta
hoitohenkildston osaamattomuudesta reagoida asiaan, koituen pahimmassa

tapauksessa diabeetikkolapsensa kohtaloksi. (ks. luku 7.3)

Koska pelko ja epavarmuus kulkevat usein vuosia konkreettisesti lapsen
diabetesmatkalla 1&snd, seuraa siind mukana tiivisti myods vanhempien huoli,
sairauden riskikerroin tiedostaen. Toisaalta vanhempi haluaisi uskoa oman
lapsensa pérjadamiseen sairaudestaan huolimatta, vaikka vanhempi ei olisikaan

vieressd varmistamassa. Omakohtaisella kokemuksella lapsensa kanssa yhteista
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diabetesmatkaa taittaen, osaavat vanhemmat kuitenkin tiedostaa liiankin hyvin,
millaisten asioiden aadrelld voimia koetellaan. Huolta ja murhetta aiheuttaa sen
myo0ta lapsen hoitotasapainon sdilyminen “elamén vuoristoradassa”, silld mukana
matkatessaan, myds vanhemmat kokevat pelkoa. He kokevat pelkoa turvallisesta
itsendistymisestd, mutta myos diabeetikkolapsensa hoitomotivaation seké
voimavarojen riittdmisestd, sairauden elaméanmittaisella ja erittain vastuullisella

matkalla.
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10. JOHTOPAATOKSET

Johtopééatoksissa késitelladn tutkimuksesta saatuja tuloksia ja padloydoksia
vanhempien antamista vastauksista lapsensa diabetesmatkaan liittyen.
Tutkimuksen lahtokohta oli nimenomaan saada vanhempien &ani kuuluviin, jota
opinndytetyon nimi “Lapsen diabetes vanhempien silmin” nimenikin ilmaisee.
Tavoitteeksi  tutkimukselle asetettiin  saada ajatuksia ja kokemuksia
mahdollisimman eri- ikaisten diabeetikoiden vanhemmilta, pohtimistaan
omakohtaisista kuormitustekijoistd, seka voimanléhteista lapsensa diabetesarjessa.
Arvioinnin kohteena olivat lisaksi vanhempien omatekemat pohdinnat eri-
ikaisten diabeetikkolastensa vahvuuksista sekda haasteista juuri sen hetkisessé

elamantilanteessaan.

Vastaajien osalta tavoite saavutettiin hyvin, silla tutkimukseen osallistuneiden
vanhempien (54 vastaajaa) diabeetikkolapset edustivat laajaa iké&haitaria, ollen
idltdédn 3-19 vuotiaita. Vanhemmilta saatuja vastauksia peilattiin keskendan ja
tutkittiin, mitd eri- ikaisten diabeetikoiden vanhemmat halusivat nostaa esille
omista seka lapsensa mietteistd pitkaaikaissairaudessa ja muuntautuvatko
erilaisessa elamantilanteessa olevien vanhempien ajatukset diabeetikon kasvun

myota.

Vastausten perusteella voidaan karkeasti tulkiten todeta, kuinka samankaltaisia
ajatuksia vanhemmilla on lapsensa diabetesmatkasta, huolimatta siitd, minka
ikaisestd diabeetikosta on kysymys. Tokihan itsendistymiskuviot muokkaavat
pakostakin vanhempien huolen suuntautumista, mutta paéasaantdisesti heidan
pohdinnoistaan olisi ollut 1dhes mahdotonta ilman lapsen ennalta ilmoitettua ik&a
saada sitd selville pelkkien vastausten perusteella. Vanhempien huolenaiheet eivat
poistu kyselystd saatujen tietojen mukaan edes diabeetikkolapsen aikuisikééan
ehtimisen myo6td. Vaikka vanhemmat kipuilevat oman jaksamisensa kanssa
voimien loppumisen rajoille saakka (ks. luvut 9.1.12, 9.1.13 ja 9.1.18), he silti
kipuilevat myos sitd, kun oma lapsi itsendistymisensd myotéd ei endd annakaan
vanhempiensa auttaa. Tutkimuksen perusteella voidaan my6s todeta jo aivan
pientenkin lasten vanhempien murehtivan lapsensa tulevaisuutta, jopa omilleen

muuttamisen ajankohtaan, yhtalailla kuin murrosikdisten vanhemmat, vaikka
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teini- ikaisilla itsendistyminen ja mahdolliset alkoholikokeilut ovat konkreettisesti

ldhempana.

Vanhempien antamista vastauksista voidaan kuitenkin erottavana tekijané todeta
se, ettd diabeetikkolasten jaksamiskysymykset ovat osittain sidoksissa lasten ikdan
ja sairastumisen ajankohtaan. Pienemmilld lapsilla on vanhempien mukaan
padsddntoisesti “suojatumpaa” sairastamista, koska he eldvit tdssd hetkessd
eivatkd valttdméattd muista elaméé ilman diabetesta. (ks. luku 9.1.5) Murrosika
puolestaan tuo mukanaan  protestoivampaa suhtautumista, lapsuuden
pumpulikuvien véistyessd realistisempaan kuvaan itse sairaudesta ja sen
lopullisuudesta.  Useampikin  teini- ikdisen vanhempi kuvaili lapsen
hoitovasymystd tdsséd eldmdanvaiheessa jopa romahduksina. (ks. luku 9.1.5)
Diabetes on vanhempien mukaan sairaus, jossa sopeutumisprosessi voi olla
pitkastakin sairaudenmatkasta huolimatta hyvin keskenerainen. (ks. luku 7) Puolet
lapsensa voimavaroja huonoiksi arvioivista vanhemmista olivat kulkeneet yhteistéa
diabetesmatkaa lapsensa kanssa jo 6- 13 vuoden ajan. Se kertoo osaltaan myds

siitd, kuinka haastava ja moni- ilmeinen diabetesmatka kaikkineen kuitenkin on.

Kaikenikéisten diabeetikoiden vanhempien huolen- ja pelonaiheita, sekd myos
lasten, yhdistad saatujen vastausten perusteella joka tapauksessa matalat sek&
korkeat verensokerit, yovalvomiset ja verensokereiden raju heittely. (ks. luvut
9.1.11, 9.1.12, 9.1.13 ja 9.1.18) Iso osa eri- ikaisten diabeetikoiden vanhemmista
murehtii sit4, herddko lapsi itse lilan matalaan verensokeriin. Tdman myo6ta
vanhemmat pééatyvat tarkistusmittamaan lapsensa jokadisia verensokeriarvoja jopa
oman unentarpeensa ja vasymyksensa sivuuttaen. Osa heistd myds pohtii,
osaavatko kanssaihmiset reagoida, tunnistaa ja auttaa mahdollisen matalan
verensokerin oireita, jopa tajuttomuutta, omalla lapsellaan. Erdén 17-vuotiaan
diabeetikon ~ vanhempi  kiteyttdd suurimman tulevaisuuden  huolensa
seuraavanlaisesti: "Ettd hdn (lapsi) joutuu ensiapuun/ sairaalaan ja sielld
hoitohenkildstd tappaa hénet tietdmattdan. Tai ohikulkijat luulee hypo- oireita

)

humalaksi ja jéttid auttamatta.’

Erittdin isojen ja perustavanlaatuisten asioiden &arelld vanhemmat sekd
diabeetikkolapset arkea taittavat, silla merkittdvassa osassa vastauksia vanhemmat

kévivat lapi paitsi omia ahdistavia ajatuksiaan kohtalokkaasta hyposta (ks. luvut
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2.5, 9.1.13 ja 9.1.18), myods diabeetikkolapsensa kuolemanpelon ajatuksia.
Vanhempien mukaan tahan liittyvaé pelontunnetta kayvét lapi ikava kyll4 jo osa
pienemmistakin diabeetikoista (7 v. 1&htien), isompien lisaksi. (ks. luku 9.1.11)

Tutkimuksessa saaduista vastauksista nousi myds suhteellisen isossa roolissa
esille ihmisten ymmartamattomyys diabeteksesta, yha tdnakin paivana. (ks. luvut
9.1.6 ja 9.1.17) Pienempien lasten osalta tdma tuli esille vanhempien pohdinnoissa
mm. koulu- tai pdivékotimaailmasta, jossa lasten kanssa tydskentelevien
vastuuaikuisten osaaminen ei ollut aina ajantasaista ja riittdvad. My6s isommat
lapset ja heiddn vanhempansa toivoivat diabetesymmarryksen kattavampaa
lisddntymista  kanssaihmisilt, muutama  jopa  yhteiskuntaa  seké
terveydenhoitohenkilékuntaa myoten. Yli puolet vanhemmista antoi kuitenkin
hyvin positiivisen palautteen diabeteslédékérinsa taikka muun hoitohenkilokunnan
osalta. (ks. luku 9.1.16)

Vanhempien mukaan hoitotoimenpiteet, erilaisuuden kokeminen sek& yokylailyn
haasteet (ks. luku 9.1.6) kuormittavat yhtélailla niin pienempid kuin isompia
diabeetikoita. Erottavana tekijand on kuitenkin se, ettd pienten kohdalla
hoitotoimenpiteet koettiin kuormittavina osittain niistd aiheutuvan mahdollisen
kivun vuoksi, kun taas isompia diabeetikoita kuormitti padsdantoisesti ”jatkuva

2

sddtdminen.” Pienempien kohdalla ehkd yllittdvadkin oli huomio siitd, ettd
erilaisuuden kokemus ja hapeantunne todentui myds heidén arjessaan vanhempien
mukaan melko isossa roolissa, vaikka ennakko- oletus olisi ehkd asettanut sen

enemman murrosikéisten elamanvaiheeseen. (ks. luku 9.1.6)

Vanhempien pohtiessa diabeteksen vaikutusta lapsensa itsendistymiseen, olivat he
suurimmaksi osaksi hyvin yhtendisella linjalla siitd, etta idasta riippumatta diabetes
hidastaa lapsen itsendistymiskehitysta. (ks. luku 9.1.9) Tahan mainittiin syyksi
mm. jatkuva seurantatarve arjen sokeriviidakossa turvallista arkea
mahdollistamaan. Yllattavat verensokereiden heittelyt aiheuttavat sekd lapsissa
ettd aikuisissa huolta ja lapset ovat isoiksi, jopa aikuisiksi asti kiinni enemman
vanhemmissaan. Muutama murrosikdisen vanhempi nosti tdssd kohdassa myos
oman Yylihuolehtivaisuutensa ruokkivan ehka takertuvaisuutta. Toisaalta ldhes
viidesosa vanhemmista arvioi puolestaan painvastaisesti diabeteksen nopeuttaneen

itsendistymistd, lapsen joutuessa pakon edessd, esimerkiksi vastuuaikuisten
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osaamattomuuden vuoksi, ottamaan itsestddn vastuuta enemman. Asian
kaantopuolena nostettiinkin  esille lapsuuden huolettomuuden katoamista
diabeteksen varjoon.

Sek& diabeetikkolapset ettd vanhemmat joutuvat kaymadan l&pi tietynlaista
luopumista aiempaan sairauden rajaamattomaan arkeensa. Erdan vanhemman

>

lause “Ei voi vain pddstid menemddn kuin terveen”, Kiteyttdd vastausten
perusteella todella monen vanhemman ajatuksia diabetes haasteisesta arjesta. Tata
huolettomuuden katoamista mm. spontaanin syomisen ja kulkemisen suhteen
ikavoivat monenikéiset diabeetikot, joilta mm. yokylaily oli jadnyt sairauden
myo6ta. Tutkimuksen mukaan yokyldily vaiheen haastavuudesta tai jopa
mahdottomuudesta sen toteuttamiseen kuormittuivat paitsi pikkudiabeetikot, myos
ennen kaikkea murrosikdiset nuoret, joiden itsendistymiskehitystd se rajaa

selkeimmin. (ks. luvut 9.1.6 ja 9.1.9)

Tassé kohdassa on syytd nostaa esille myds 11-vuotiaan diabeetikon
ybkasteluongelma diabetekseen sairastumisen jalkeen, joka kuormitti seké lasta
ettd vanhempia ymmarrettavasti hyvin paljon. (ks. luvut 9.1.6 ja 9.1.13). Vaikka
tallainen sekundaarinen yokastelu koskettaisi vain &irimmaisen pientd osaa
diabeetikoista, on silti huomion arvoista, ettd diabeetikon perheille suunnatussa,
muilta osin erittdin monipuolisessa diabetesliiton oppaassa, (Hamélainen 2019) ei
aihetta késitella laisinkaan. Sen sijaan téllaisesta sekundaarisesta yokastelusta
kirjoittaa yokastelijan oppaassa lastentautien erikoislaékéri Pirjo Terho, joka
mainitsee sekundaarisen kastelun olevan myos alkavan diabeteksen yhteydessé
mahdollinen. (ks. luku 2.5.1)

Tallaisen tiedon esille nostaminen olisi kuitenkin myos diabeetikoille tarkoitetusta
“tietopaketista” erittdin oleellinen ja toisaalta ehk& yokasteluongelman kanssa
painivalle omalla tavallaan my0s helpotus. Vaikka kyseessa olisikin vain pieni ja
marginaalinen kohderyhmd, on se heille erityisen tarkedd jo pelkéstaan
madaltamaan kynnystd asian puheeksi ottamiselle. Sulkeutuminen téllaisista
haasteista ja ongelman kanssa sinnitteleminen yksin, on aina kuitenkin

vaihtoehdoista se kaikkein uuvuttavin.

Tulevaisuuden osalta suurimpana haasteena vanhemmat arvioivat melko

yhtenevéisesti kaikenik&isten diabeetikkolapsien kuormittuvan eniten sairauteen
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liittyvien riskien ja pelkojen vuoksi, mm. hypoarvojen (ks. luvut 2.5 ja 9.1.11)
myo6ta mahdollinen tajunnan menetys, sekd myos liitdnndissairauksista (ks. luku
2.5) murehtimisesta. My0s erilaisuus hépeakokemuksineen ja mahdollinen
haaveiden toteutumattomuus (esim. harrastukset, ammatti jne.) kuormittavat
vanhempien mukaan kaiken ikdisia diabeetikkolapsia merkittavassa maéarin. (ks.
luku 9.1.11) Vain viidesosa vanhemmista totesi, ettei lapsella vaikuttaisi olevan
ylimaaraisia huolia diabeteksen osalta tai lapsi ei ainakaan ole niitd nostanut

esille.

Toiveikkuutta toivat ehdottomasti kaiken ikdisille diabeetikoille kehittyneet
hoitovalineet seka mahdollisimman normaali arki diabeteksesta huolimatta. (ks.
luvut 9.1.7, 9.1.8 ja 9.1.10) Osa vanhemmista myos korosti lapsen oman
luontaisen peruspositiivisuuden merkitystd sekd vertaistukea. (ks. luvut 9.1.7,
9.1.8 ja 9.1.10) Toisaalta tuloksista oli surullista huomata vanhempien taholta
ajatuksiaan myds siitd, etteivat osaa nimeta lapselleen lainkaan toiveikkuutta
tuovaa asiaa pitkaaikaissairaudessaan, tai todeta heidan kirjaavan, ettei sellaista
edes ole. (ks. luvut 9.1.7, 9.1.8 ja 9.1.10). T&héan liittyvia epatoivonkin ajatuksia

saatiin ikava kylla jopa useita.

Tutkimus kuitenkin osoittaa, ettd lapsuuden suojaava tekija diabeteksen kanssa
voi olla pienemmaén lapsen kohdalla hdnen vahvuutensa elda hetkessa. Eraén
vanhemman kirjaus kuusivuotiaastaan on oiva esimerkki lapsenomaisesta “tartu
hetkeen” tunteesta, jossa lapsi kokee olonsa toiveikkaaksi saadessaan syodi
herkkuja mataliin tai kokiessaan lellimista enemmé&n. Tai kun vanhempi ilmoitti
7- vuotiaan lapsensa silmien syttyvan néhdesséédn toisella samanikaisella Libre

mittarin késivarressaan. (ks. luku 9.1.8)

Sairauden karumpi todellisuus puskee ldpi kuitenkin osalle jo suhteellisen
aikaisin, ja reagoimistapa diabetekseen sekd siihen sopeutumiseen voi olla
hyvinkin vaihteleva. Vaikka padsadntoisesti vanhempien mukaan murrosiassa
protestoidaan sairautta ja hoitotoimenpiteitd enemman, voi sopeutumisen matka
olla pienemmalldkin lapsella hyvin keskenerdinen ja haastava. Erittdin
koskettavaa oli tdhan liittyen erddn vanhemman kommentti 11-vuotiaastaan, jossa
hén kertoi lapsensa arkailevan, eika haluavan harrastaa eikd myoskéan elda. (ks.

luku 9.1.9) Toinen vanhempi puolestaan arvioi alakouluikdisensd jaksamista
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L3

voimakkaasti negatiivisella sanalla “vittumaisesti”, joka ei jat4 voimien ja asian
hyvaksymisen suhteen paljoakaan arvailujen varaan. (ks. luku 9.1.5) Vastaavasti
on toki myos “sankaritarinoita” lapsen itsensd voittamisesta, josta mm. eras
vanhempi mainitsi ylpeana diabeetikkolapsensa selviytymisesté

pistoskammoisesta konkariksi.

Vanhemmat nostivatkin kaikkineen erittdin isoon rooliin lapsensa voimavarojen
vahvistamiseksi kannustamisen ja huolenpidon merkityksen. Huomion arvoista ja
kaunista on tdss&d ehdottomasti se, ettd myos murrosikdisten sekd aikuisten
diabeetikoiden vanhemmat nostivat esille sen tarkeyttd. (ks. luku 9.1.10)
Seuraaville sijoille vanhemmat Kirjasivat kavereiden hyvéksyntad, vertaistukea

sekd hoidossa onnistumista hyvien hoitovalineiden mahdollistamana.

Myo6s omista voimavaroistaan vanhemmilta pyydettiin arviota. Yli kolmasosa
kaikenikéisten diabeetikoiden vanhemmista kirjasi matkan olleen erittdin rankkaa
ja kuormittavaa ja saman verran jokaisesta ik&ryhméstd saatiin vanhempien

i3

taholta “vaihtelevasti” vastauksia, joissa taiteiltiin sujuvuuden ja vasymyksen
vuoristoradalla. Vanhemmista vain pieni o0sa arvioi jaksaneensa lapsensa
diabetesmatkalla hyvin. (ks. luku 9.1.12) Suurimpana haasteena jaksamistekijdille
vanhemmat nimesivat ehdottomasti  uuvuttavat jokadiset  herddmiset
verensokerimittailuineen,  jopa  vuosia  kestavélla  jatkumolla.  Paitsi
pikkudiabeetikoilta, useat vanhemmat suorittivat 0isid verensokerimittauksia
my0s murrosikéisille lapsilleen. Vanhempia ahdistavat uhkakuvat ja kokemukset
sairauden mukana leijuvista riskeista ja peloista mm. poikkeuksellisen matalista
verensokereista (hypo). Taméa ydunien rikkoutuminen uuvuttaa vanhempien
voimat &arimmilleen.  Esille nostettiin - myds  parisuhteen  katoamista
diabeteshoidon ympdrivuorokautisen seurannan alle ja joukkoon mahtui jopa
epéatoivoisia ajatuksia siitd, ettd vanhempien keskindisestd erosta voisi tulla

viimeinen pelastava oljenkorsi jaettuun vetovastuuseen (ks. luku 9.1.12)

Paitsi vanhempien oma jatkuva kuormitus sek& huoli jopa lapsensa
kuolemanpelkoa pohtien, kuluttavat vanhempien voimavaroja myo6s se, mikali
oma lapsi kipuilee eldmanmittaisen sairautensa kanssa. Erityisen voimia
kuluttavaksi eldménvaiheeksi vanhemmat totesivatkin murrosian mukanaan

tuomat haasteet, liittyen usein nimenomaan nuoren hoitomotivaation laskemiseen.
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Turvallinen itsenéistyminen riskit ja pelot tiedostaen, painavat myds vanhempien
hartioita. Alun diagnoosin jalkeistd raastavaa aikaa muisteltiin my0s kaiken
ikdisten lasten vanhempien osalta, huolimatta siitd, kuinka pitka aika diabeteksen
toteamisesta oli kulunut. Mukana kulkivat vuosista huolimatta edelleen kipeét
muistot uuden opettelusta taisteluineen, sek& suru, raivo ja diabeteksen
lopullisuus. (ks. luku 9.1.13)

Tehdyn kyselyn aikoihin kuormitustaan ja vasymystddn auttamaan vanhemmat
toivoivat hyvin yksinkertaistaen kunnollisia younia edes joskus. (ks. luvut 9.1.13,
9.1.14 ja 9.1.17) Myonteisyyttd lisadvand asiana mainittiin myos kehittyneet
hoitovalineet, hyva hoitotasapaino seka lapsen positiivinen asenne. Diabeteksen
hyviksymiselld onkin vanhempien mukaan ratkaiseva helpotusta tuova “avain”
sairauden kanssa elamiseen. Kaiken ikaisten diabeetikoiden vanhempien toiveena
on saada lapsi ymmartdmaan hoidon téarkeys ja vastuullisuus. (ks. luvut 9.1.15 ja
9.1.17) Osa huomioi myods perheen sisdisten kokemusten sekd voimavarojen

merkityksen.

Omaa jaksamistaan helpottamaan vanhemmat haaveilivat laheisten tuesta,
vertaistuesta (ks. luku 9.1.17) sek& oman ajan ottamisesta itselleen. Toisaalta oli
my0s suhteellisen paljon eri- ikdisten diabeetikoiden vanhempia, jotka eivét
osanneet nimeta yhtakaan kuormitusta helpottavaa tekijaa omalle matkalleen. (ks.
luku 9.1.14) Onko se ajanpuutetta, vanhemman itsensa sivuuttamista vai totaalisen
vasymyksen alta vaikeutta ndhda valoa? Jokainen néisté vaihtoehdoista voisi olla

vanhemman kuormittuneisuuden alla mahdollinen.

Yllattdvan véhan vanhemmat toivat esille kuitenkin ulkopuolisen avun toivetta.
Toisaalta vanhemmat  korostivat sen sijaan  paljon sitd, kuinka
diabetesymmarryksen yleinen lisadminen toisi toiveikkuutta myds vanhempien
omaan jaksamiseen. (ks. luku 9.1.17) Yleistd ymmarrystd osa vanhemmista toivoi
jopa yhteiskunnan taholta, jossa diabeetikon vanhemmalle mahdollistettaisiin
lyhennetty tydaika taikka omaishoidon tuki. MyGs se, ettei vanhempien aina
tarvitsisi kokea joutuvansa “’selittelemdén” omaa viasymystién, nostettiin joissakin

arvioissa esille.

Vanhemmat ovat kuitenkin erityisen sinnikkaita ja laittavat itsensé likoon kaikilta

osin ollakseen taysilla oman diabeetikkolapsensa matkan tukena. Lapsen
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hyvinvoinnin ja hoidon sujuminen takaa my6s vanhemmille itselleen
hyvinvointia. Unohtaa ei sovi myo6skaan joidenkin vanhempien mainitsemaa
positiivisen palautteen merkitystd myos esimerkiksi diabetespolilta, lapsen ja
perheen jaksamisen sekd toiveikkuuden tueksi. Kaikkineen vanhempien toiveet
nayttaytyvat hyvinkin inhimillisessd valossa peilattuna siihen, kuinka uupuneita

IS0 0sa vanhemmista vastausten perusteella ovat.

Vanhemman tdysivaltainen vastuunotto diabeetikkolapsestaan vasymystilastaan
huolimatta, on kuitenkin vanhempien mukaan jaljestapdin ajateltuna suojattua
huolenpitoa, jota murrosidn mukanaan tuomat Kkuviot eivat viela paase
haastamaan. Aiempi lasna oleva huoli muuntautuu vahitellen lapsen itsendistyessa
“etdhuoleksi”, joka osaltaan lisdd useiden vanhempien kokemaa kuormaa,
helpotuksen sijaan. Asioihin vaikuttaminen on tuolloin haastavampaa.
Diabeetikkolapsensa irtisanoutuminen” vanhempien huolenpidon alta heréttda
huolta lapsen jaksamisesta eldmanmittaisen sairautensa seka siihen liittyvien

riskien kanssa. Erdén pienemman diabeetikon vanhemman sanoin:

“Jonain pdivind on pakko luottaa, ettd se oma lapsi pdrjdd itse”.

Kasvukipuilua joutuu siis vanhempikin yhtalailla kdymaan lapsensa kasvun
myo6td, yhdessd koetun diabetesmatkan haasteet ja riskit seka sairauden

lopullisuus tiedostaen.

10.1 Yhtalaisyydet ja erot aiemmin tehtyyn tutkimukseen

Verrokkitdind peilaamiini tutkimuksiin diabeteksesta, Kaitoranta (2015) seka
Kaisto ym. (2022), I6ytyy paljon yhdistavid tekijoitd omaan opinndytetyohoni.
(ks. luku 7.6) Kotirannan tutkimuksessa l&hestyttiin aihetta lahinnd vanhempien
ajatusten pohjalta, Kaisto ym. taas nuorten ajatusmaailmaan peilaten. Kotiranta
(2015) nosti esille yhtalailla oman tutkimukseni kanssa lapsen hoidon sujumisen
positiivisen merkityksen myods vanhemmalle seka toiveen mahdollisimman
normaalista arjesta. Kotiranta huomioi myos spontaanin arjen katoamisen haasteet

(esim. yokylailyt) sekd yomittausten mukanaan tuoman kuormituksen, vaikuttaen
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my0s parisuhteeseen. Omassa tydssani parisuhteen haasteet yomittauksien myota
nousivat isompaan rooliin vasymysrumban keskell&, silla vastauksien perusteella
ainakin o0sa vanhemmista olivat uupumuksensa keskelld pohtineet jopa
parisuhteestaan luopumista, vastuun konkreettisen puolittumisen

edesauttamiseksi.

Kotiranta  (2015) nosti  tyossdan  esille my6s  diabeetikkolapsen
itsendistymiskehityksen hidastumista mm. siitd syystd, ettd ovat sidoksissa
sairautensa myo6td enemman omiin vanhempiinsa. Tama tuli hyvin esille
omassakin tutkimuksessani silld erolla, ettd vanhemmat nostivat vastapainona
myGs “pakonomaisen nopeamman itsendistymiskasvun” lapsellaan, mm.
vastuuaikuisten osaamattomuuden vuoksi. Taman myotd vanhemmat kokivat sen
aiheuttavan myds surua ”lapsuuden huolettomuuden” nopeammasta katoamisesta.
Niin ollen lapsen omatoimisuudellakin on olemassa “kolikon toinen puoli”, joka

vanhempien mukaan saattaa myos lisata diabetesarjen kuormittavuutta.

Yhtendista kahdelle edelld mainituille tutkimukselle sekd my6s omalleni, on
kuitenkin hdpedn tunne, jota diabeetikkolapsi ja -nuori kantaa sairaudestaan.
Kaisto ym. toivat tutkimuksessaan esille nuorten kokevan hépeédn tunnetta
pistdmisiin liittyen niin paljon, ettd laiminlyovat jopa diabeteksen hoitoaan.
Omassa tutkimuksessani pienetkin lapset tunsivat hapeda erilaisuudestaan. Osa
vanhemmista toikin esille vahvistavina tekijoind diabeetikkolapsensa kaverit,
jotka hyvaksyvét sairaudesta huolimatta, silla myds negatiivista palautetta nousi
asian tiimoilta esille. Tamén paivén tiedon saamisen helppoudessa olisikin hyva
pohtia syitd my0ds suvaitsevaisuuden haasteille, taikka tarpeelle erilaisuuden
piilottamiseen. Seka Kaisto ym. (2022) ettd Kotiranta (2015) (ks. luku 7.6)
nostivat esille toiveen diabetestietoisuuden lisédmisesté etenkin koulumaailmassa,
vahentdmaan diabeetikon kokemaa kuormitusta. Oma tutkimukseni puolsi samaa
johtopééatosta silla erolla, ettd yleista diabetestietoutta tulisi pyrkia lisaédmaan
laajemminkin, jopa yhteiskunta mukaan lukien, koko perheen diabeteskuormaa

helpottamaan.
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Omassa tutkimuksessani nousi vertailutdita enemman hoidollisen puolen
toteutumattomuus/ haasteet murrosian vuosina. Se johtaa vanhempien arvioiman
hoitomotivaation suhteen osalla jopa romahduksiin. Vertailutdissa tata puolta ei
tullut esiin. Kaisto ym. (2022) toivat kuitenkin nuorten ajatuksia
tulevaisuudestaan pinnalle sen suhteen, miten pérjata diabeteksen kanssa yksin,
hoitotasapainon sek& mahdollisten liitdnn&issairauksien osalta. Omassa
opinndytetydsséni nuoret murehtivat samoja asioita. Sen lisdksi murehtimisen alla
olivat tutkimuksessani uhkakuvat tajuttomuuteen ja jopa kuolemaan johtavasta
matalasta verensokeriarvosta, myds pienempien lapsidiabeetikoiden mietteissa.
Eli tulevaisuuden haasteet ndyttaytyivat omassa tutkimuksessani osalle lapsista ja
nuorista vertailututkimusta synkempénd. Tamé& voi toki johtua siitékin, ettd
tutkimusotanta oli omassa tyossani paljon laajempi. (54 vastaajaa), jonka vuoksi

mukaan mahtuu enemman myaos erilaisia ilmaisutapoja seké kokemuksia.

Huolestuttava 10ydds oman tutkimukseni synkastd ilmentymastd on mielestani
my0s se, ettd osa vanhemmista ei osannut nimeté itselleen taikka lapselleen
yhtékaan kuormitusta helpottavaa tekijaa. Osa vanhemmista vastasi, ettei sellaista
ole olemassakaan. Epatoivo haastavan sairauden keskella haastaa matkaa

surullista kylla usein entisestdan. Tata puolta verrokkitutkimuksissa ei tuotu esille.

Y htékaikki, Kaisto ym. (2022) nostivat tyohonsa myods oman tutkimukseni lailla
vertaistuen tarkedn merkityksen diabeetikon jaksamiselle. Samaisessa tydssa
todettiin, ettd jotkut nuorista toivoivat vanhempien  muistutuksia
hoitotoimenpiteisiin.  Mielestdani  kannustamisen ja huolenpidon merkitys
murrosikaisille sekd jo aikuistuneille nuorille nousivat omassa tutkimuksessani
vield nakyvammin esille, pienempien diabeetikoiden tarvitseman tuen lisaksi. Se
on vanhempien tuottamaa kaunista ajatusta ja muistutusta ennen kaikkea nuorten
ja jo aikuistuneidenkin diabeetikoiden kaipaamasta huolenpidosta, jota verrokki
tutkimuksissa on vahemman Kkasitelty. Kannustaminen sekd tuen merkitys
henkistd puolta kuormittavalle pitkdaikaissairaudelle ansaitseekin ehdottomasti
nékyvaksi Kirjoittamisen tilan, onhan kyseessa kuitenkin koko perhettd eteenpéin

vieva voima.
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11. POHDINTA

Vanhempien nékemyksien tutkailu lapsensa diabetesmatkasta on ollut
aarimmaisen antoisaa. Siind on saanut sukeltaa hyvinkin syviin vesiin, mutta
my0s kokenut “uimaan oppimisen” riemua. Itse olen nyt jo aikuisen
diabeetikkolapseni kanssa uinut hyvin samankaltaisessa sameassa seka kirkkaassa
vedessd muiden vanhempien lailla, joten tyrskyt ja tyvenet, sekéd syvyyssukellus
ettd aallonharjat ovat kovin tuttuja elementtejd myods omalla matkallani
pitkaaikaissairaan lapsen vanhempana. Niin kuin muutkin vanhemmat, olen

murehtinut, iloinnut, rakastanut ja valvonut.

On antanut hyvin paljon perspektiivia kirjoittaa aiheesta myo6s itse saman
lapikdyneend. Toisaalta se on myds haastanut olemaan riittdvan objektiivinen
tutkimuksen tekemisessa, silld purjehdittava alus on kuitenkin yhteinen.
Konkariluokan kapteeniksi en kuitenkaan ole kokenut itsedni missaan vaiheessa,
vaikka sairauden aallot ovat kuljettaneet minua diabeetikon vanhempana jo yli
neljantoista vuoden ajan. EI&mé&ssa ja diabeteksessa on liilan monta muuntautuvaa
muutostuulta, etteikd kuitenkin aina valilla olisi hyva varmistaa ruorin oikeaa

asentoa.

Kuulun myés siihen vanhempien ryhmaan, joka on tarkistusmitannut lapsensa
verensokereita vuosien ajan pitkin 6itd hyvén hoitotasapainon varmistamiseksi
sekd huolen vuoksi. Tastd usein sain kuullakin tyttoni ihanalta diabeteslééakarilta
Tarja Laamaselta, joka kehotti meitd vanhempia jokaisella kontrollikaynnilla
nukkumiseen, oman jaksamisemme tueksi. Vaikka laakariimme luotimmekin,
emme kuitenkaan nukkuneet, vaan mittasimme, valvoimme, korjasimme. En usko
olevani kovinkaan vadrassa, jos epdilen, ettd pidamme yh& oman
sairaanhoitopiirimme Kkyseenalaista ennatystd siitd, paljonko yollisid mittauksia
jopa yhteen vuorokauteen on mahtunut, jatkuen vuodesta toiseen. Mutta niin kuin
muutkin vanhemmat, teimme sen huolenpidosta ja rakkaudesta omaamme
kohtaan. Valintamme noiden tehtyjen asioiden suhteen olisi yhd tdnékin pdivana

varmasti samanlainen.

Aikaa voi katsoa taaksepdin monelta suunnalta ja monien eri tapahtumien
siivil6ittdmana. Jokainen meista tuo tilanteisiin ja kokemuksiin omia pohdintojaan

ja peilaa niitd omiin henkilokohtaisiin tuntemuksiin sek& matkansa vaiheisiin.
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Onnistumisen ja epdonnistumisen kokemukseen vaikuttavia tekijoitd on sen

vuoksi useita.

Myos tatd opinndytetydn toteutumisen onnistumista puntaroin monelta taholta.
Omakohtainen kokemus diabeetikon vanhempana teki minulle tutkimuksesta
henkil6kohtaisella tasolla hyvin tarkedn seka antoisan, ja halusin sen vuoksi tehda
tutkimuksen  erityisen  huolella. Vanhempien &inen esille  saaminen
mahdollisimman aidosti ja monipuolisesti kaikenlaisia ilonaiheita ja Kipupisteita
kunnioittaen, nousi minulle kaikkein merkityksellisimp&éan rooliin. Toki tiedan
samalla sen vuoksi epdonnistuneeni tyon rajaamisessa, silla mikali olisin
tilvistanyt tyoni asetettuihin mittoihin, olisin samalla joutunut tekemaén paljon
ohuempaa tulkintaa vanhempien antamista mietteistd. Puntaroin siis Kkriittisesti
sekd tyon ylipaisumista, mutta my0ds sen tiivistamistd, silld tyon lyhentdminen
maaramittaiseksi olisi kuitenkin haastanut omaa eettistd ’lupaustani” vanhempien
aaneen esille saamiseen. Toisaalta perusteellisesti suunnitellut kysymykset
mahdollistivat  tutkimuksen  toteuttamista  laajemmalla  perspektiivilla
mahdollisimman monen eri-ikdisen diabeetikon vanhemmalta. N&iltd osin
tutkimuksen tavoite saavutettiin ja se vastasi sille etukédteen asetettuun

tavoitteeseen.

Jalkikéateen pohdittuna kysymykseni sivusivat osittain toisiaan ja niissa oli
paallekkaisyytta. Toisaalta niista pystyi timan myo6ta toteamaan sen, ettd vastaajat
olivat kasittdneet kysymykset hyvin yhtenevéisesti, silla vastaukset olivat linjassa
keskendan, myods néiden toisiaan sivuavien kysymyksien osalta. Ndain ollen
tutkimuksen validius eli patevyys mielestani toteutui. Tyoni onnistuneempaa
rajausta edesauttaakseni, myds kysymysmaara olisi pitanyt rajata huomattavasti
suppeammaksi. Teemme kuitenkin eldmé&ssamme valintoja my0s omasta
arvomaailmastamme ja ominaisuuksistamme kasin. Vaikka perusteellinen
luonteeni haastoi tekemisen rajaamista, pyrin mahdollisuuksien mukaan
k&dantaméan sen myo6s vahvuudeksi, joka toivottavasti nayttaytyy kyselyyn
vastanneita vanhempia kohtaan Kkiitollisuutena sek& arvostuksena huolellisen

analysoinnin myoté.

Tallaista omaa onnistumisen pohtimista sek& itsekriittisyytté siséltyy usein meidan

ihmisten matkalle ja sen kanssa on vain opittava eldméaén. Osa kokee jatkuvaa
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syyllisyyttd parhaansa tehdesséén ja osa taas mieltda védhdisemmankin yrittdmisen
riittavéksi. Yhtékaikki, vanhemmuus yleisesti ottaen tuo myos lahes kaikille
vanhemmille naitd riittdmattdmyyden tunteita sek& huonoa omaatuntoa, oli
lapsella pitk&aikaissairautta tai ei. Erona on ehkd selkeimmin se, ettd
pitkdaikaissairaan lapsen vanhemman on varmisteltava useammin myaos sellaisia

asioita, jotka terveen lapsen arjessa sujuvat vahvemmin omalla painollaan.

Vanhempikin uupuu ja on my0s lupa uupua. Samoin on lapsen kohdalla,
kuormitus- ja jaksamistekijoita kantaen. On my0ds hyvéksyttava se tosiasia, etté
uupuminen ja asian kasitteleminen tapahtuvat meilld kaikilla yksil6llisella
aikataululla. Nain ollen samassakin perheessa diabetekseen sopeutumisen vaihe
voi kulkea taysin eri tahdissa ja kuormittavien asioiden painoarvo saattaa uida
hyvin erisdvyisissd vesissd perheenjasenten valilla. Vanhemmat ja isommat
diabeetikot murehtivat tutkimuksesta saatujen tulostenkin valossa sairauden
konkreettisia riskejd ja pelkoja, kun taas pienelle lapselle erddn vanhemman
sanoin suurin pelonaihe oli ehdottomasti huoli tulevaisuudessa kasvavista
ihokarvoista, jolloin sensorin irrottaminen olisi lapsen mukaan hyvin kivuliasta.
On térkeda saada seka aikuisten ettd lasten oma aani kuuluviin ja ymmartaa se,
ettd lapsen ajatus karvaisesta ihosta on lapselle aivan yhtd suuri moykky, kuin

isommille olemassa oleva pelko sairauden todellisista riskeista.

Toisaalta mahdollista on myds sekin, ettd lapsen ja vanhemman ajatukset
tavallaan kietoutuvat pitkdaikaissairauden ymparill4 ja vanhemmat voivat myos
arvioida lapsensa harteille sellaisia tulevaisuuden huolia, mita he vanhempina itse
kayvat sen hetkisissd ajatuksissaan lapi. Sellainen voisi olla esimerkiksi haaveen
romuttuminen armeijan suhteen 11-vuotiaan mietteissd. Vanhemmat tulkitsevat

lapsiaan usein my6s omien tunteidensa kautta, asettuessaan lapsensa asemaan.

Diabetesmatka kasvattaa seka diabeetikkolasta ettd vanhempaa kumpaakin, mutta
omalla tavallaan hitsaa matkaa vahvasti my6s yhteen. Yhdessé suunnitellaan,
toteutetaan, murehditaan ja iloitaan. Vanhemmuus joka tapauksessa saa
tarvittaessa myds paljon puhutun tiikeriemon ja iséleijonan lahtem&an savannilta
merille saman tien puolustamaan omaansa vesistdjen uumenissa mahdollisesti
vaanivilta pedoilta. Tdman ominaisuuden varmasti l&dhes kaikki vanhemmat

tunnistavat itsessdén. Vaatii usein rohkeutta sanoa &aneen rehellisia ajatuksiaan.
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Arvostin opinndytety6honi saamiani vastauksia erittdin paljon juuri sen vuoksi,
ettd vanhemmat avasivat tuntemuksiaan avoimesti ja peittelemattd, myos
rehellisine Kipuiluineen. Yksi téllainen kipuilu oli mm. isomman lapsen (11 v.)
yokastelu diabeteksen toteamisen jéalkeen, josta on harmillisen véhan tietoa
jaettavaksi samanlaisen Kipuilun &arella painivalle. Opinnédytetydssani paljon
kéytossd ollut diabetesliiton opas perheille, lapsen diabetekseen liittyen
(Hamaélainen 2019), ei ikavé kylla késittele yokastelun mahdollisuutta laisinkaan,
vaikka on muilta osin erittain kattava teos. My0s itse tieddn muitakin perheité
matkan varrelta, joita tdima kiped sekundaarinen kasteluongelma on kuormittanut,
ja olisikin darimmaisen tdrke&dd tuoda asia tietoisuuteen, vaikka kohderyhma
koskisi vain pientd marginaalia. Asian esille nostamisen kipuraja saattaisi siiné

tapauksessa madaltua lapsen ja vanhemman taholta.

Myo6s vanhempien muita pelkoja ja huolia tuotiin vastauksissa suojamuuritta ja
rehellisesti esille. Vanhempien hiljainen ja nédkyméton tyd ansaitsee tulla
enemman nahdyksi ja kuulluksi, ettd tulevaisuudessa yhd enemman osattaisiin

antaa tukiosaamista koko perheelle.

Tunnistin - myds samaistuvani ldhes kaikenlaisiin vanhemmilta saatuihin
mietteisiin, jossakin kohtaa diabetesmatkan varrella. Tuolla matkalla olen oppinut
ja elanyt aivan samanlaisia asioita kuin tamén paivankin diabeetikoiden
vanhemmat kokevat. Ehk& olin hieman yllattynytkin, kuinka samanlaisten
asioiden kanssa vanhemmat edelleen ponnistelevat esimerkiksi  juuri
yOheraamistensa kanssa. Olen myds pelannyt ja protestoinut lapseni diagnoosia ja
hartaasti rukoillut, ettd lapseni saastyisi diabetesmatkalta ja sairastuisin itse

uudelleen vakavasti lapseni sijaan. (ks. luku 5.3)

Kaikella on kuitenkin ehkd ennalta tarkoitettu suunnitelma elaméallemme, silla
diabetes muutti peloistamme huolimatta meille asumaan. Olen oppinut yhteiselta
matkalta diabeetikkotyttoni kautta todella paljon seké itse sairaudesta, mutta myds
itse eldmastd sen rikkauksine ja haasteineen. Tatd kaikkea olen saanut katsella
kiitollisena kuitenkin nyt jo pidemmé&n etéisyyden kautta muistellen. Ajan

kuluminen ja etdisyyden saaminen suruun ja vaikeuksiin auttaa usein jasentdmaan
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kokonaistilannetta paremmin ja mahdollistaa ehk& myds Kipupisteiden kasittelya
“turvallisemman vilimatkan takaa”.

Entdpa min& itse? Lipuisinko samanlaisella lautalla lapseni diabetesaallokossa
sinnittelevana vanhempana kuin neljatoista vuotta sitten vanhemmuuteeni lapseni
pitkdaikaissairauden matkalla sitouduin? Kylla lipuisin, sama lautta ja samat
yritykset, erehdykset ja sinnittelyt koettaa rakentaa lautasta mahdollisimman
vahvaa mahdollisiin tyrskyihin ja aaltoihin. Silla ehdolla toki ndin vuosien péasta
pohdittuna, etta taittelisin mukaan kirjoittamani lappusen positiivareiden kauniista

ajatelmasta, josta muistuttaisin itseani vélilla uupuneena lauttaa rakentaessani:
“Eldmd antaa meille aina uuden mahdollisuuden, sen nimi on huominen”.

Armollisempi pyrkisin itselleni ehkd olemaan. Se ei ole keneltdkaan pois, eiké
varsinkaan omalta lapselta. Toivoisin vanhempana kuitenkin onnistuneeni
siirtdmaan diabeetikkolapselleni ja sisaruksilleen myds uskon huomiseen, kuten
edell& olevassa ajatuksessa. Pettymysten ja haavoittumisten jalkeenkin meidén on

tarkeda muistaa, ettd aina on mahdollisuus yrittad uudelleen.

Kiitdn kaikkia kyselyyn vastanneita vanhempia rehellisyydestdnne lapsenne
kanssa yhteistda diabetesmatkaa taittaen. Kiitdn myds erityisesti omaa rakasta
tytartani yhteisestd diabetesmatkasta, jossa opimme ja jaoimme niin paljon.
Tuskasta, toivosta,  vasymyksestd, reippausaskelista,  &rsyyntymisesta,
pettymyksestd, luottamuksesta, surusta, peloista, iloista, rakkaudesta ja
rohkeudesta. Listaa voisi jatkaa loputtomiin. Jéalkikéateen ajateltuna ne kaikki
olivat térkeitd tunteita, kasvaessamme yhdessd vahvemmiksi kohtaamaan
diabetesmatkan haasteita. Kiitdn myos vield nédin vuosien jalkeen diabeteslaakéri
Tarja Laamasta, joka ammattitaitoisen tukensa lisaksi tuki myds ymmarryksellaan
ja inhimillisyydellddn meitd kulkemaan pikkudiabeetikkomme kanssa Kkasi

kadesséa kohti aikuisuutta.

Ja ennen kaikkea kiitdn my0s eldmaésta itsestddn, joka on kerta toisensa jalkeen
osoittanut, ettd my0s haasteet kasvattavat omalla tavallaan meille siipid. Jonakin
paivana vastoinkdymisistd huolimatta huolenpito ja rakkaus mahdollistavat
toivottavasti vahvuuden nousta noiden siipien varaan. Teille vanhemmille toivon
puolestaan sitd, ettd saisitte huomata tuon vahvuuden, johon rakkautenne tulee

lapsenne haastavalla diabetesmatkalla vield kuljettamaan. Kannustaminen ja
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huolenpito kasvattavat sulista rohkeat ja elaménvoimaiset purjeet alukseen, joka
rakkautenne avulla tulee vield tuulensuunnasta huolimatta vahvasti péarjadmaan

elaman aallokoissa.

11.1 jatkotutkimusaiheet

Jatkotutkimusaiheeksi olisi mielenkiintoista lahestya eri- ikéisia diabeetikkolapsia
ja nuoria, jotka saisivat itse arvioida vastaavasti vanhempiensa tuen merkitysté
diabetesmatkalleen. Eli tavallaan risuja/ ruusuja periaatteella”, silla keskustelun
syntyminen on aina vahvuus palautteen suunnasta huolimatta. Erds vanhempi
nosti  esille omassa  kyselytutkimuksessani  sairaanhoitohenkilékunnan
pedagogisen/ kasvatuksellisen puolen vahvistamisen lapsen ohjeistukseen ja
motivoimiseen, eikd pelkéstdan sairaanhoidollisen. Pohtia voi tdssa tapauksessa
sitd, olisiko vanhempi itse halunnut vahvistua my6s samaisessa asiassa, joka olisi

myaos kiinnostava lisatutkimuksen aihe vanhempien kokemaa tukea koskien.

Toki mielenkiintoista olisi myos kuulla eri- ikéisiltd diabeetikkolapsilta itseltddn
matkan toiveikkaimmasta vaiheesta taikka haasteen karikoista. Tatd ehk& tuli
mietittyd senkin vuoksi, ettd yllattdvan moni vanhempi ei osannut lainkaan nimeta
lapselleen toiveikkuutta tuovaa asiaa diabetesmatkallaan, taikka arvioi ettei
sellaista edes ole. Jokaisessa lapsessa on kuitenkin aina myds vahvuusenergiaa,
joka liian usein voi jaada mahdollisten haasteiden varjoon. Toiveikkuus on
kuitenkin osa kantavaa voimaa, joten sen ymmartdminen ja mahdollinen

vahvistaminen pitkdaikaissairaudessa olisi darimmaéisen tarkeaa.

Toisaalta toivoisin ehk& nakevéani tulevaisuudessa tutkimusta ennen kaikkea myods
siit4, kuinka paljon on perheitd, joissa diabetes on tuonut mahdollisesti mukanaan
lapselle sekundaarisen yokasteluongelman, joko tilapdisesti tai pidempaan. Tassa
tekemassani tutkimustyossa erds 11-vuotiaan vanhempi nosti yokastelun esille
erittain haasteellisena tekijana kaiken muun kuormituksen paéalle. (ks. luvut 9.1.6
ja 9.1.13) Se on kuormittavaa tietenkin paitsi vanhemmalle, myds ennen kaikkea
isommalle lapselle, joka joutuu kamppailemaan ehk& myds hédpeantunteiden
kanssa kavereistaan poiketen. Tietoa kouluikéisen lapsen diabetekseen liittyvasta
mahdollisesta yoOkastelusta on harmillisen vahan. Erittdin kattavassa ja
monipuolisessa diabetesliiton oppaassakaan (Lapsen diabetes- opas perheelle),

Hamalaisen (2019) kirjoittamana, ei aihetta késitella laisinkaan. Vaikka ilmi6
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koskettaisi maarallisesti vain pientd osaa isommista diabeteslapsista, on aihe sen
verran haavoittava, ettd siitd olisi hyva herételld keskustelua. (ks. luku 2.5.1)
Mahdollinen hépeédkerroin ja suojamuuri eivat vie riittdvasti Kkipeitd asioita
eteenpdin valttaméattd vanhempienkaan taholta. Jo tieto siitg, ettei ole kipuilujensa
kanssa mahdollisesti aivan yksin, voi olla ratkaisevassa osassa asian puheeksi

ottamiseen.



145

LAHTEET

Ahola, A. 2018. Masennus ja diabeteksen lisdsairaus- kumpi tuli ensin? Diabetes ja
laakari. Nro 4, 9- 13.

Cacciatore, r. 2007. Aggression portaat. Opetusmateriaali koululle. Vammalan
kirjapaino Oy.

Cacciatore, R. & Karukivi, M. 2014. Mieleton fiilis. Kustannusosakeyhtié Tammi.

Cacciatore, R. & Korteniemi- Poikela, E. 2019. Sisu. tahto. itsetunto: portaat
itkupotkuraivareista aggression hallintaan. Helsinki. Minerva kustannus Oy.

Diabetesliitto 2017. Viitattu 9.10.2021.
https://www.diabetes.fi/terveydeksi/yksi_elama/vertaistukitoiminta

Hirsjérvi, S., Remes, P & Sajavaara, P. 2009. Tutki ja kirjoita. Helsinki. Tammi.

Héamaldinen, A-M. 2008. Lapsen diabetes- Opas perheelle. Hameen kirjapaino Oy.
Suomen diabetesliitto ry.

Héamaldinen, A-M. 2019. Lapsen diabetes- Opas perheelle. Hameen kirjapaino Oy.
Suomen diabetesliitto ry.

Ikuli, K. 2018. Hyvan hoitokontaktin salaisuus piilee kuulluksi tulemisessa. Diabetes ja
laakari. Nro 4, 20- 24.

Inspis 2014. Meillekd hypokoira? Viitattu 4. 11. 2020
https://www.diabetes.fi/inspis/harrastukset_liikunta_kaverit/meilleko_hypokoira
Juusola, M. 2011. Vahvaksi rakastetut lapset. Keuruu. Otava.

Kaisto, S. Luokkanen, I. Pihlajaniemi, F. 2022. KARTOITUS TUEN TARPEISTA-
NUORUUS JA TYYPIN 1 DIABETES, Vertaistuki, vastuu ja vapaus- diabeetikon
hoidon kulmakivet. Opinnaytetyo. Diakonia- ammattikorkeakoulu.
https://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/754869/Kaisto_Luokkanen_Pihlajaniem
i_.pdf?sequence=2&isAllowed=y

Kankaanpéd, S. & Saramies, J. 2016. Valta diabeteksen liitanndissairaudet. ApteekKi.
Terveydeksi . Nro 4.

https://www.apteekki.fi/terveydeksi/hoidossa/valta-diabeteksen-liitannaissairaudet.html

Keltikangas- Jarvinen, L. 2010. Hyva itsetunto. Helsinki. WSOY.

Kotiranta, S. 2015. LAPSEN DIABETES, vanhempien ajatuksia arjen
eldmanlaadusta. Opinndytetyo. Tampereen ammattikorkeakoulu.



146

https://www.theseus.fi/discover?query=LAPSEN+DIABETES%2C+vanhempien
+ajatuksia+arjen+el%C3%A4m%C3%A4nlaadusta.+&scope=

Kristeri, 1. 1999. N& minut. Vanhemmuus ja lapsen kohtaaminen. Hameenlinna.
Karisto Oy.

Kustannus Oy  Duodecim 2019 a Asidoosi.  Artikkelin  tunnus
https://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_artikkeli=dIk00656. Viitattu 27.
10. 2019

Kustannus Oy Duodecim 2019 b. Vanhemmuuden roolikartta. Viitattu 20. 10. 2019.
https://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_teos=&p_artikkeli=kot00206

Lee, N & Lee, S. 2011. Isén ja aidin kasikirja. Porvoo. Bookwell Oy
Metsdmuuronen, J. 2006. Laadullisen tutkimuksen perusteet. Teoksessa
Laadullisen tutkimuksen kasikirja, 80-145. Toim. Metsdmuuronen, J. Jyvéskyla.

Gummerus.

Miettinen, P. & Tuomaala, A- K. 2018. “Ala sit vaa huutaa” Eroon turhasta
syyllisyydesta ja syyllistamisestd. Diabetes ja laakéri. Nro 4, 14- 18.

Mékinen, H. 2018. Kun hoito vésyttaa. Diabetes ja ladkari. Nro 4, 26- 29.
https://www.diabetes.fi/files/10416/diabetes laakari_4 2018 rinnakkainen_netti.pdf

Rajantie, J. Heikinheimo, M. & Renko, M. 2016. Lastentaudit. Helsinki. Kustannus Oy
Duodecim.

Rotkirch, A. 2014. Yhdessa. Helsinki. Wsoy.

Sinkkonen, J. 2012. Nuoruusika. Helsinki. WSQOY..

Sinkkonen, J. (toim.) 2003. Pesasta lentoon. Kirja lapsen kehityksesta
kasvattajalle. Helsinki. WSQY.

Strommer, A. 2022. Diabetes saa arsyttaa. Diabetes. Nro 3, 62.

Syrjald, J. 2005. Vahva vanhemmuus- Paras tuki nuoren kasvuun. Helsinki. VL-
Markkinointi Oy.

Terho, P. 2020. Yokastelijan opas. Turku. Ferring ladkkeet Oy.
http://yokastelu.fi/wp-content/uploads/2020/03/opas_fi.pdf

Tuomi, J. & Sarajarvi, A. 2009. Laadullinen tutkimus ja sisallonanalyysi. Helsinki.
Tammi.



147

Viitala, J. 2017. Mitd mina teen tdmén teinin kanssa. Helsinki. Minerva kustannus Oy.

Yle Areena. Yle.fi. Efter Nio 2018. Nilla ja Carina Blomqvist seka Elisa Forsman ja
hypokoira Buddy. Viitattu 21.10.2020. https://areena.yle.fi/1-4294550



148

KYSELYLOMAKE DIABEETIKKOLASTEN JA -NUORTEN VANHEMMILLE

Alkusanat

Hei, olen sosionomiopiskelija Mia Peltoniemi Vaasan ammattikorkeakoulusta. Teen opinnéytetyota
otsikolla "Lapsen diabetes vanhempien silmin®. Se kasittelee lapsen diabeteksen mukanaan tuomia
haasteita ja voimavaroja vanhemman ndkokantaa esille nostaen. Toivon saavani tietoa vanhempien
ja lasten muuntautuvasta tuen tarpeesta diabeetikkolapsen varttumisen mukana. Tamé antaisi lis&é

pohjaa ikatasoisen ja oikea aikaisen tuen selville saamiseksi vanhempien toiveiden mukaan.

Aihe on minulle tarked ja omakohtainen. Olen itse kulkenut myds vanhemman roolissa tyttoni
diabetesmatkaa pikkulapsivaiheesta kohti aikuisuutta ja pohtinut matkan edetessd tdhan liittyvia
asioita. Toivon teiddn rohkeasti jakavan omia kokemuksianne, silld vanhempien hyvinvointi
on lahtékohtana myos lapsen hyvinvoinnille, kohti tasapainoista tulevaisuutta pitkaaikaissairauden

kanssa.

Kyselylomake

Kyselyn kohderyhména ovat Diabetes vertaistuki seka D1 -teinien vanhemmat. Nain toivon saavani
eri-ikdisten lasten vanhempien &antd kuuluviin kattavammin, varhaislapsuudesta aikuisuuteen
saakka. Teiddn jokaisen vastaus on ainutlaatuinen ja arvokas tutkimuksen kokonaisuudelle.
Vastaajilta saatu aineisto kasitellddan luottamuksella sekd héavitetddn tydn valmistuttua

asianmukaisesti.

Kyselylomake 16ytyy alla olevasta linkista. joka on auki 25.9.2019 saakka. Mikali perheessa on
useampi eri-ikdinen diabeetikkolapsi, voit halutessasi tayttdd useammankin lomakkeen. Téarkeinta
vastauksissa on aito kokemus siita, minkalaisia tunteita lapsen diabetesmatka on tuonut mukanaan.

Ohjaajani on lehtori Ahti Nyman Vaasan ammattikorkeakoulusta ja opinndytetyoni on

valmistuessaan luettavissa Theseuksessa otsikolla ”Lapsen diabetes vanhempien silmin.”
Kiitos osallistumisesta ja yhteistyosté jo etukateen!
Mia Peltoniemi

peltoniemi.mia@gmail.com
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TAUSTATIEDOT

1.Diabetesta sairastavan lapsen ika ja sukupuoli?
2. Lapsen iké diabetesdiagnoosin saadessaan?
3.Lapsen tdman hetkinen hoitotasapaino? a) hyva b) kohtalainen c) huono d) en osaa sanoa

4.0nko perheessa useampi diabeetikkolapsi? a) kylla b) ei

LAPSI JA DIABETES

5. Lapsen diabeteksen osalta miten koet/ koette lapsen itsensé jaksaneen?

6 Mitk& ovat olleet lapselle kuormittavimpia asioita/ vaiheita diabetesmatkallaan?

7. Mik& mahdollisesti auttoi/ auttaisi hanet sen yli?

8. Mika on ollut lapselle toiveikkain vaihe sairautensa matkalla?

9. Miten diabetes on vaikuttanut lapsen itsendistymiseen/itsendisyyteen?

10. Millaiset asiat vahvistavat tdssa elamanvaiheessa lapsen mydnteisté asennetta sairauteen?
11. Mika on lapselle suurin huoli tulevaisuuteen liittyen diabeteksen osalta?

VANHEMMAN/ VANHEMPIEN KUORMITUSTEKIJAT JA TUEN TARVE

12. Lapsen diabeteksen osalta miten koet/ koette vanhempina jaksaneenne?

13. Mitké ovat olleet teille lapsen sairaudessa kuormittavimpia asioita/ vaiheita?
14. Miké& mahdollisesti auttoi/ auttaisi teidat sen yli?

15. Miké on ollut lapsen sairaudessa teille toiveikkain vaihe?

16. Miten koet/ koette saaneenne tukea lapsen diabetesmatkalla

-Léaheisiltanne? a) ei lainkaan b) véahan c) en osaa sanoa
d) paljon e) todella kiitettavasti
-Diabetesladkarilta ym. hoitohenkilokunta
a) ei lainkaan b) vahan c) en osaa sanoa
d) paljon d) todella kiitettavasti
-Varhaiskasvatuksesta? a) ei lainkaan b) v&han c) en osaa sanoa
d) paljon e) todella kiitettavasti

-Koulusta  a) el lainkaan b) vahan c) en osaa sanoa
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d) paljon e) todella kiitettavasti
-Vertaistukiryhmilta esim. facebookryhmé
a) ei lainkaan b) vahan c) en osaa sanoa

d) paljon e) todella kiitettavasti

17. Millaiset asiat talla hetkella vahvistaisivat voimavarojanne vanhempina kaikkein eniten?

18. Miké on suurin huolenne tulevaisuuteen liittyen lapsen diabeteksen osalta?

ISO KIITOS VASTAUKSISTANNE!



