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Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata tyypin 1
diabetesta sairastavien nuorten kokemuksia hoi-
toon osallisuuden merkityksestd, seki osallisuut-
ta vahvistavia ja heikentdvid tekijoitd. Aineisto
kerittiin teemoihin perustuvilla yksilohaastatte-
luilla 12-17-vuotiailta tyypin 1 diabetesta sairas-
tavilta nuorilta (n=10). Aineisto analysoitiin si-
sillonanalyysilla.

Hoitoon osallisuus merkitsi nuorille itsenii-
syyttd, keinoja vaikuttaa terveyteen ja hyvinvoin-
tiin, sekd sujuvampaa arkea. He halusivat olla
osallisia hoitoonsa. Nuoret kokivat osallisuuden
vahvistuvan heididn hyviksyessi sairautensa ja
ottaessa vastuuta sairauden hoidosta. Tyypin 1
diabetesta sairastavien nuorten hoitoon osalli-
suutta voidaan vahvistaa kuuntelemalla, tuke-
malla, antamalla nuorille riittdvisti tietoa ja ot-
tamalla heiddt mukaan piditoksentekoon, seki
hoidon suunnitteluun, toteutukseen ja arvioin-
tiin. Nuoret kokivat hoitoon osallisuuden hei-
kentyvin riittimidttomin tiedonsaannin ja hol-
hoamisen vuoksi, sekd nuoren kokiessa hipeii
tai psyykkisti ja fyysistd kuormittumista.
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ABSTRACT

The significance of involvement in treat-
ment as described by adolescent type 1
diabetics, and factors strengthening and
weakening involvement

Hanna Seppcinen, MHSc

Helvi Kyngds, PhD, professor

Outi Kajula, PhD, lecturer

The purpose of this study was to describe ado-
lescent type 1 diabetics’ experiences of the signi-
ficance of involvement in treatment, and the fac-
tors that strengthen and weaken involvement in
treatment. The data were collected using indivi-
dual thematic interviews (n = 10) among adoles-
cents aged 12-17 with type 1 diabetes. The data
was analysed with inductive content analysis.
As described by the young respondents, in-
volvement in treatment signified independence,
means to influence one’s health and well-being,
and smoother everyday life. Adolescents want-
ed to be involved in their care. According to
their experience, involvement in treatment grew
stronger as they accepted their illness and took
responsibility for treatment. Involvement in
treatment among adolescent type 1 diabetics can
be strengthened by listening to them, giving
psychological support and adequate informati-
on, and letting them be involved in decision-
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Diabetes on pitkidaikaissairaus, jonka hoidos-
ta potilaat vastaavat pitkilti itse. Omahoidolla on
vaikutusta nuoren eliminlaatuun. Tyypin 1 dia-
betesta sairastavien nuorten hoitoon osallisuus
voi lisitd hoitoon sitoutumista ja parantaa hoito-
tasapainoa. Tutkimustuloksia voidaan hyodyntii
vahvistettaessa nuorten hoitoon osallisuutta.

Avainsanat: diabetes, osallisuus, nuoret

making, and in the planning, implementation
and evaluation of treatment. As described by
the respondents, factors that weaken involve-
ment in treatment are inadequate information,
patronage, feelings of shame, and psychologi-
cal and physical stress.

Diabetes is a long-term condition that patients
take care of largely by themselves. Self-care has
an impact on the quality of life of the young pa-
tient. Adolescent type 1 diabetics’ involvement
in treatment may increase the compliance to tre-
atment and thus improve therapeutic equilib-
rium. The research results can be utilized in
supporting adolescents’ involvement in treat-
ment among.

Key words: diabetes mellitus, patient involve-
ment, adolescent

Miti tutkimusaiheesta jo tiedetdin?

Mita uutta tietoa artikkeli tuo?

toteutukseen ja arviointiin.

kuormittumista.

* Nuorten hoitoon osallisuutta on tutkittu vihin.
* Omahoitoon osallisuus voi vahvistaa potilaan hoitoon sitoutumista.
* Nuoret pitkdaikaissairaat voivat jiida heitd koskevan paitoksenteon ulkopuolelle.

* Hoitoon osallisuus merkitsee tyypin 1 diabetesta sairastaville nuorille itsendisyytti,
sujuvampaa arkea, sekd antaa keinoja vaikuttaa terveyteen ja hyvinvointiin.

e Tyypin 1 diabetesta sairastavien nuorten hoitoon osallisuus vahvistuu heidin hyviksyessiin
sairautensa ja ottaessa vastuuta hoidosta, osallisuutta voidaan vahvistaa kuuntelemalla,
riittdvilld tiedonannolla, ottamalla nuoret mukaan piditoksentekoon, hoidon suunnitteluun,

e Tyypin 1 diabetesta sairastavien nuorten hoitoon osallisuus voi heikenty4, mikili nuori ei
saa riittdvasti tietoa, hdntd holhotaan, nuori kokee hipedd tai psyykkistd ja fyysistd

Miki merkitys tutkimuksella on hoitotyolle, hoitotyon koulutukselle ja johtamiselle?

e Tutkimus lisid terveydenhuollon ammattihenkildiden tietoutta tyypin 1 diabetesta
sairastavien nuorten hoitoon osallisuudesta.
» Tutkimustuloksia voidaan hyodyntiad tuettaessa nuorten hoitoon osallisuutta.

Tutkimuksen lahtokohdat

Suomessa on noin 50 000 tyypin 1 diabe-
testa sairastavaa (Diabetesliitto 2018), joista
noin 4000 on lapsia. Tyypin 1 diabetes lap-
silla on Suomessa yleisempii, kuin muual-
la maailmassa (Jalanko 2017), vuosittain sai-
rastuu noin 600 alle 20-vuotiasta. Tyypin 1
diabeteksessa haiman insuliinia erittdvissi

soluissa, autoimmuunitulehduksen seurauk-
sena, insuliinin tuotanto loppuu. Hoitona on
elinikdinen insuliini-korvaushoito. (Ilanne-
Parikka 2018.) Diabetesta sairastavat vastaa-
vat pitkilti itse hoidostaan (Kidypihoito
2018), vaikka se on sitovaa ja haastavaa (Ndn-
to-Salonen 2014). Nuoruudessa diabeteksen
hoitovastuu asteittain siirtyy vanhemmilta
nuorelle (Olli 2008). Nuoruus voi tuoda haas-



teita diabeteksen hoitoon (Markowitz & Laf-
fel 2012, Nintd-Salonen 2014, Koski 2017)
erityisesti siirtymivaiheessa, jolloin nuori siir-
tyy hoitoon aikuispuolelle (Markowitz & Laf-
fel 2012). Nuoret voivat kokea vastuun hoi-
dosta isoksi (Ndnt6-Salonen 2014). Osa nuo-
rista kokee vastaanottokidynnit tylsind ja hii-
ritsevind (Hawthorne ym. 2011). Kontrolli-
kiynneilld tarkastellaan hoitotasapainoa, jol-
loin diabetesta sairastavat saattavat kokea
syyllisyyttd hoitotasapainon vaihtelusta (Miet-
tinen & Tuomaala 2018). Perhekeskeisell4,
osallistavalla ja vaikutusmahdollisuuksia an-
tavalla hoidolla, voi olla positiivisia vaiku-
tuksia nuorten hoitoon sitoutumiseen ja hoi-
totasapainoon (Cheraghi ym. 2015).
Osallisuus on moniulotteinen ja monitie-
teinen kisite. Yksiselitteistd méiritelmad ei
ole ja osallisuudella on useita ldhikésitteiti.
(Vuorenmaa 2016.) Terveydenhuollossa
osallisuudella tarkoitetaan yksilon mahdol-
lisuuksia vaikuttaa hoitoonsa (Pitkild & Sa-
vikko 2007, Helminen 2015, Castro ym. 2016,
Vuorenmaa 2016). Osallisuus ilmenee osal-
listumisena sosiaali- ja terveydenhuollon
palveluihin (Kitson ym. 2013, Leeman & Hi-
mildinen 2015). Hoitoon osallisuutta lisdd
kokemus arvostetuksi ja kuulluksi tulemi-
sesta, kokemus mahdollisuudesta vaikuttaa
hoitoonsa (Laitila ja Pietild 2012), sekd ko-
kemus ymmarretyksi tulemisesta (Siouta ym.
2016). Osallisuus voi vaikuttaa hyvinvoin-
tiin ja terveyteen, sekd vihentid eriarvoi-
suutta. Osallisuutta pyritddin edistimiin
kansallisilla ohjelmilla ja osallisuuden lisda-
minen on osa Suomen hallituksen tavoittei-
ta. (THL 2018.) Tdssd tutkimuksessa osalli-
suudella tarkoitetaan potilaan kokemusta
mahdollisuuksistaan osallistua hoitoonsa ja
siti koskevaan piditoksentekoon hoidon
suunnittelu, toteutus ja arviointi vaiheessa.
Myos lapsilla ja nuorilla on oikeus tulla
kuulluksi ja osallistua heitd koskevaan pii-
toksentekoon (Lagstrom ym. 2010, Huang
ym. 2016). Nuorten on todettu haluavan
osallistua heitd koskevaan piitoksente-
koon, mutta samalla he voivat kokea epi-
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varmuutta (Siouta ym. 2016, Koller 2017).
Aiemmissa tutkimuksissa nuorten hoitoon
osallisuuden kokemukset vaihtelevat. Hoi-
toon osallisuuden kokemukseen saattaa vai-
kuttaa terveydenhuollon ammattihenkil®i-
den tai huoltajien toimesta tapahtuva osal-
lisuuden siditely tai nuorten kokema terve-
ydentila (Ruhe ym. 2016). Kokemus kuul-
luksi ja ymmirretyksi tulemisesta lisdd nuor-
ten osallisuutta (Siouta ym. 2016, Koller
2017). Tyypin 1 diabetesta sairastavat ovat
kuvanneet omahoidon ja hyvinvoinnin edel-
lyttivin vastuunottoa hoidosta. Vastuun on
todettu lisddvin hoitoon osallisuutta. (Hir-
jaba ym. 2015.) Lapsi- ja perhepalveluiden
muutosohjelma LAPE on yksi Suomen hal-
lituksen kirkihankkeista, jonka yhteni ta-
voitteena on lisitd lasten, nuorten ja perhei-
den osallisuutta, sekid kohdatuksi tulemisen
kokemuksia (Aula ym. 2016). Nuorten osal-
lisuutta sairauden hoitoon arvostetaan,
mutta on vihin tutkittua tietoa, kuinka se
toteutuu kiytinnossi. Lisdd tietoa tarvitaan
eri potilasryhmien hoitoon osallisuuden ko-
kemuksista. (Siouta ym. 2016.) Nuorten hoi-
toon osallisuuden vahvistamiseksi tarvitaan
tietoa nuorten keinoista olla osallisia (Ruhe
ym. 2016). Diabeteksen hoidosta vastaa pit-
kilti potilas itse, jolloin omahoidolla ja elin-
tavoilla on elimidnlaadun ja hoidon tulos-
ten kannalta suuri merkitys (Kiypihoito
2018). Nuoruudessa opitut elintavat jatku-
vat usein aikuisuudessa (THL 2019). Osal-
listava hoito vaikuttaa positiivisesti diabe-
teksen hoitoon sitoutumiseen (Cheraghi ym.
2015), vastuunottaminen hoidosta vaikuttaa
myoOnteisesti diabetesta sairastavien elimin-
laatuun (Hirjaba ym. 2015).

Tutkimuksen tarkoitus ja
tutkimustehtivit

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata
12-17-vuotiaiden tyypin 1 diabetesta sairas-
tavien nuorten kokemuksia diabeteksen
hoitoon osallisuuden merkityksestd seki
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osallisuutta vahvistavia ja heikentivia teki-
joitd. Tavoitteena oli tuottaa uutta hoitotie-
teellistd tietoa, jonka avulla voidaan vahvis-
taa tyypin 1 diabetesta sairastavien nuorten
hoitoon osallisuutta.

Tutkimustehtidvid olivat:

1. Mikd merkitys hoitoon osallisuudella on
tyypin 1 diabetesta sairastaville nuorille?

2. Mitki tekijat vahvistavat ja heikentiavit
tyypin 1 diabetesta sairastavien nuorten
hoitoon osallisuutta?

Tutkimusmenetelmit ja
tutkimuksen toteutus

Aineistonkeruu ja tutkimukseen
osallistujat

Hoitoon osallisuuden kokemuksia on ai-
kaisemmin tutkittu vihin, joten tutkimus to-
teutettiin laadullisena (Hirsjarvi & Hurme
2011, Polit & Beck 2012). Tutkimuksella ha-
luttiin kuvata haastateltavien kokemusmaa-
ilmaa (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013) ja tuoda kokemukset tarkasti esille
(Sandelowski 2000). Aineisto kerittiin tee-
mahaastatteluilla 12—-17-vuotiailta tyypin 1
diabetesta sairastavilta nuorilta (n=10),
yhden Suomen keskussairaalan alueelta. Ai-
neistonkeruu toteutettiin maaliskuun ja huh-
tikuun 2018 vilisend aikana. Haastateltavik-
si pyydettiin kuukauden ajalta kaikki suun-
nitellulle kontrolli- tai osastokidynnille tule-
vat yli kaksi vuotta tyypin 1 diabetesta sai-
rastaneet 12-17-vuotiaat nuoret. Haastatte-
luiden teemat 1) kokemus hoitoon osalli-
suudesta ja 2) hoitoon osallisuuden merki-
tys (Siouta ym. 2015, Ruhe ym. 2016, Vuo-
renmaa 2016, Koller 2017) pohjautuivat ai-
kaisempaan tutkimustietoon (Hirsjarvi &
Remes 2011). Lisidksi kysyttiin taustatiedot:
ikd, sukupuoli, diabeteksen sairastumisen
ajankohta, hoitomuoto, asuinkunta, sisarus-
ten lukumdiri, kdynnintyyppi, seka keti ter-
veydenhuollon ammattihenkiloiti tille hoi-
tokdynnille osallistui.

Haastattelut suoritettiin kahden kesken
nuoren ja tutkijan vililld vastaanottokidynnin
jalkeen. Kolme haastattelua tehtiin myohem-
min, nuorten toiveesta. Haastattelut nauhoi-
tettiin tutkittavien ja heiddn huoltajien luval-
la. Haastattelut kestivit 20-40 minuuttia. Ai-
neistonkeruu piitettiin (n=10) aineiston alka-
essa saturoitua (Hirsjarvi & Remes 2011). Ai-
neistonkeruuaikana osastojaksolla ei ollut yh-
td4dn osallistumiskriteerit tayttivid nuorta. Tut-
kimukseen osallistuvista puolet oli tyttdjd ja
puolet poikia. Keski-iki oli 14,5 vuotta (vaih-
teluvili 12-17 vuotta). Puolella hoitomuoto-
na oli insuliinipumppu ja puolella monipis-
toshoito. Nuorten hoitotasapainoa ei kysytty,
jotta nuori ei kokisi haastattelua syyllistavina.
Osa nuorista ei muistanut tarkasti diabetek-
seen sairastumisajankohtaa, joten keskiarvoa
ei voitu laskea (vaihteluvili 3-12 vuotta). Kai-
killa tutkimukseen osallistuvilla oli sisaruksia.

Aineiston analyysi

Tutkimusaineisto analysoitiin induktiivisel-
la sisdllonanalyysilld tutkittavien ainutlaatuis-
ten kokemusten esille saamiseksi (Polit ja Beck
2012). Sisdllonanalyysia kiytettiin aiemman
tutkimustiedon vihyyden ja sirpaleisuuden
vuoksi (Elo & Kyngis 2008, Tuomi & Sarajir-
vi 2017). Haastattelujen jilkeen aineisto auki-
kirjoitettiin (117 sivua, rivivili 1.5). Analysoin-
ti aloitettiin lukemalla aineisto useita kertoja
lapi. Analyysiyksikoksi valittiin yksi ajatusko-
konaisuus. Hoitoon osallisuuden kokemuksia
kuvatessaan nuoret kuvasivat myos osallisuut-
ta vahvistavia ja heikentivia tekijoitd, joten ai-
heesta lisittiin tutkimustehtidvi. Aineistolle esi-
tettiin tutkimustehtivien mukaisia kysymyk-
sid ja poimittiin tutkimustehtiviin liittyvit al-
kuperiisilmaukset, jotka pelkistettiin (249
kpD. Analysointia jatkettiin ryhmittelemalld sa-
mansisaltoiset ilmaisut alaluokiksi, edelleen
yla- ja pdiluokiksi ja lopulta yhdistaviksi luo-
kaksi. Lopuksi luokat nimettiin niiden sisil-
tod kuvaavilla nimilld. (Elo & Kyngis 2008,
Tuomi & Sarajirvi 2017.) Analyysin etenemis-
td kuvaavat esimerkit kuvioissa 1 ja 2.
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Alaluokka

Ylialuokka Piailuokka

Kokemus kuuluksi
tulemisesta

Mielipiteiden kysyminen

Kuulluksi tuleminen |

Mielipiteet tulevat
kuulluksi

Yhdistiviluokka

Mahdollisuus osallistua
pidtoksentekoon

Osallisuutta
vahvistavat
tekijat

Toiveet huomioidaan

Pidtoksentekoon

osallisuus

Mahdollisuus esittdi
toiveita

I L ]

Kuvio 2. Analyysiesimerkki luokkien muodostumisesta.

Osallisuuden
kokemus
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Tulokset
Hoitoon osallisuuden merkitys

Hoitoon osallisuuden merkitystd seki
osallisuutta vahvistavia ja heikentiviid teki-
joitd tyypin 1 diabetesta sairastavien nuor-
ten kokemina on kuvattu kuviossa 3.

Tyypin 1 diabetesta sairastavat nuoret ha-
lusivat olla osallisia hoitoonsa. Hoitoon osal-
lisuus merkitsi itsendisyyttd ja sujuvampaa
arkea, sekd antoi keinoja vaikuttaa tervey-
teen ja hyvinvointiin. Itseniisyys mahdol-
listi, ettei diabetes rajoita nuoren elimii.
Nuoret eivit halunneet kuormittaa diabe-
teksen hoidolla muita, vaan halusivat olla
riippumattomia ja selviyty4 diabeteksen hoi-
dosta itse. Itsenidinen selviytyminen hoidos-
ta toi tunteen sairauden hallinnasta, jolloin
nuorten vapaampi liikkuminen oli mahdol-
lista. Hoitoon osallisuus toi nuorille keino-
ja ehkdistd diabeteksen riskeji ja liitinnais-
sairauksia, jolloin nuoret kokivat mahdolli-

seksi sdilyttdd terveydentilansa ja eldd ilman,
ettd diabetes vaikuttaa fyysiseen hyvinvoin-
tiin. Osallisuus lisdsi nuorten keinoja vai-
kuttaa arkeen, esimerkiksi siidtelemilld hoi-
toa ja tekemilld itsendisid paddtoksid. Nuo-
rille oli merkityksellistd eldd “tavallista eld-
mii” diabeteksen kanssa. Osallisuuden to-
teutuessa diabetes ei rajoittanut nuoren eli-
mid, vaan hoito oli osa arkea.

“Se on se vapaus, kun sd voit mennd ka-
vereitten kans ja olla reissussa ja muula,
ettd kenenkdidin ei tarvii olla sitten siind
sun diabeteksesta huolebtimasta, kun sci
voit tehdd sen ite.”

”...elld pyssyy terveend niinku silleen ja
elldici kummiski, et ei ois kiva. jos tuolla
pitds vettéid puoli jalkaa poikki kadulla
pyordtuolissa, etléi ku sen takia, ettd ei 0o
ittee viittyny boitaa.”

Osallisuutta
vahvistavat
Osallisuutta
. . heikentavit
Kuulluksi tuleminen
Osallisuus A .
s Osallisuuden merkitys RO
padtoksentekoon RiittAmaton
. tiedonsaanti
Osallisuus hoidon
suunnitteluun, Itseniisyys Holhoaminen
toteutukseen ja . .
arviointiin Sujuva arki Psyykkinen ja
) . fyysinen
Riittidvi tiedonsaanti Terveys ja hyvinvointi kuormittuminen
Vastuunottaminen & / Hiped
Psykososiaalinen
tuki
Sairauden
hyviksyminen

Kuvio 3. Hoitoon osallisuuden merkitys sekd osallisuutta vabvistavat ja beikentduvdit tekijit tyypin 1 diabetesta

sairastavien nuorten kokemina.



Hoitoon osallisuutia vabuvistavat tekijcit

Kokemus kuulluksi tulemisesta syntyi
mahdollisuudesta ilmaista itseddn, mielipi-
teiden kuulluksi tulemisesta, niiden huomi-
oimisesta osana hoitoa, sekid arvostetuksi
tulemisen kokemuksesta. Kuulluksi tulemi-
sen kokemus oli vahvempi vanhemmilla
osallistujilla, nuoremmat osallistujat turvau-
tuivat valilld huoltajiinsa saadakseen d4nen-
sd kuuluviin. Kuulluksi tuleminen vahvisti
nuorten kokemusta osallisuudesta.

3]

“Saa pubua ite niinku omista asioistaan.’

"Sairaalassa
arvostettu...”

mun  mielipiteitcc  on

Pdditéksentekoon osallisuus vahvisti
nuorten kokemusta hoitoon osallisuudes-
ta. Nuoret otettiin osalliseksi hoitoon liit-
tyvidn pidtoksentekoon ja heitd ei pako-
tettu mihinkdidn. He saivat osallistua hoi-
tomuodon valintaan ja esittdd hoitoon liit-
tyvid toiveita, jotka huomioitiin hoidossa.
Aina toiveet eivit olleet kokonaistilanne
huomioon ottaen mahdollisia. Tuolloin
nuoret kokivat saaneensa riittivit peruste-
lut, jolloin asia oli helpompi hyviksyi.
Nuoret kokivat positiivisena osallisuuden
padtoksentekoon.

"On niinku ite saanu pdiciticici mitd halu-
aapi ja mitd ei, etldi kaikkee ei niinku vd-
kisin laiteta.”

Nuorten hoitoon osallisuus vahvistui, kun
heidit otettiin osalliseksi hoidon suunnitte-
lu, toteutus ja arviointi vaiheisiin. Nuoret
kavivit yksin kontrollikiynneilld. Kiynneil-
14 keskusteltiin, hoidon toteutumisesta ja ta-
voitteista. Hoidontavoitteet suunniteltiin yh-
teistydssd nuorta kuunnellen ja huomioiden
yksilollinen tilanne, jolloin tavoitteet olivat
helpommin saavutettavissa. Nuoret olivat si-
toutuneempia tavoitteisiin, kun he olivat
saaneet olla mukana laatimassa niitd.
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"No ldcikéirin kans yhessd, niin on ase-
tettu semmoset, mitkd ois realistiset
tavoitteet...”

"Aina boitaja kédynneilld tuun kdymdicdin
ndin, ni sielld katotaan, miten mulla on
menn) taas.”

Diabeteksen hoidon toteutuksesta vasta-
sivat pitkalti nuoret. Vanhemmat tukivat tar-
vittaessa. Nuoret tekivit itsendisid paitok-
sid, muuttelivat insuliiniannoksia ja korjasi-
vat verensokeritasoa tarpeen mukaan. Itse-
niinen paitoksenteko nopeutti hoitoa, aikaa
ei kulunut vanhempien konsultointiin ja va-
paus liikkua itseniisesti lisddntyi. Osallistu-
malla hoidon suunnitteluun, toteutukseen
ja arviointiin nuoret oppivat itse hoitamaan
sairauttaan.

"Mulla menee tunneittain tietty mdidird
insuliinia ja md voin siiben ite vaikut-
taa, jos tarvii.”

Riittévd tiedonsaanti lisisi nuorten hoi-
toon osallisuuden kokemusta. Tieto toimi
hoidon pohjana. Nuoret kuvasivat omaavan-
sa riittdvin tietotason diabeteksen hoidon
toteutukseen. Tieto oli lisddntynyt ajan
myotd. Kontrollikdynneilld nuoret saivat li-
sdtietoa diabeteksesta ja uusista hoitomah-
dollisuuksista. Hoitoon osallisuus lisddntyi
nuorten tietiessd mitd seuraa diabeteksen
hoitamatta jittimisesti.

" kylld md nyt sen verran lkuitennii
tiidin, elld pittdici hoitaa ja ei sité voi jét-
léd hoitamatta sitte.”

Nuoret kokivat vastuunottamisen hoidosta
vahvistavan hoitoon osallisuutta. Vastuu dia-
beteksen hoidosta siirtyi asteittain nuorille ja
se koettiin positiivisena. Nuoret tunnistivat
oman vastuunsa diabeteksen hoitoon osalli-
suudessa. Heilld oli paljon vastuuta hoidosta.
Vastuu vahvisti hoitoon osallisuutta sitoutta-
malla nuoria diabeteksen hoitoon. Nuorten
asenteet vaikuttivat haluun ottaa vastuuta.
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"Mdid haluan nimenomaan boitaa sen
oman sairauteni...”

“Itebdin sind teet sen issoimman pciciték-
sen, ettd miten sd hoiat ibteesi.”

Psykososiaalinen tuki lisisi nuorten ko-
kemaa hoitoon osallisuutta. Huoltajat tuki-
vat ja kannustivat, mik4 auttoi nuoria jaksa-
maan diabeteksen hoidossa. Terveyden-
huollon ammattihenkildiden palaute kan-
nusti ja sai nuoret kiinnittimdidn hoitoon
huomiota. Kontrollikdynnit voimaannuttivat
nuoria. Kavereiden positiivinen suhtautumi-
nen ja tuki lisdsivit nuorten diabeteksen hoi-
tamista, heididn ollessa kavereiden seuras-
sa. Vertaistukea nuoret saivat sopeutumis-
valmennusleireilld.

“Aina motivoi lissdici ku kdypi tddlld
(kontrollikdynnilld.)”

2

. niinku kouluruuallaki ne (kaverit)
kyssyy, ettd paljonko sulla on sokerit...”

Sairauden byuvdksyminen vahvisti nuor-
ten hoitoon osallisuutta. Osa nuorista kuva-
si aiemmin hivenneensi hoitaa diabetesta
julkisilla paikoilla. Vihitellen heidin uskal-
luksensa oli lisidntynyt.

"Ei mua silleen oikein muitten mielipit-
teet kiinnosta, ettd mitd ne aattellee et
mitdpdi tuoki tekkee.”

Hoitoon osallisuutta lisdsi nuorten uskal-
lus hoitaa diabetesta julkisillapaikoilla ja
kyky olla vilittimittd muiden mielipiteista.

Hoitoon osallisuutia heikentdivdit tekijcit

Nuorten saadessa riittdmdittomdisti tietoa
kokemus hoitoon osallisuudesta heikentyi.
He laiminloivit diabeteksen hoitoa, koska
eivit ymmairtineet hoidon merkitysti ja lai-
minlyonnin seurauksia. Osa nuorista koki
saaneensa sairastumisvaiheessa riittimitto-

misti tietoa terveydenhuollon ammattihen-
kiloiltd. Ohjausta oli saatettu antaa vain van-
hemmille, tai nuoren terveydentila oli ollut
niin huono, ettei tietoa voinut vastaanottaa.
Sairastumisvaiheessa tiedonsaantia heiken-
si, jos nuori ei ymmirtinyt saamaansa dia-
betesohjausta.

v.ei ebkd niinku vield ollu semmonen
laju, ettd mitdi voi tapabtua, jos ei niinku
tuota ruualle pistd insuliinia..”

v... Jdlestdpdiinki ensimmdiset viikot on
vdhdn semmosta bdamdirdd, ei tabo muis-
taa mitd on pubutiu ja tehty.”

Holhoaminen heikensi nuorten kokemus-
ta hoitoon osallisuudesta. Nuoret toivoivat
tukea vanhemmiltaan, mutta liiallinen puut-
tuminen drsytti. Osallisuutta heikensi pakot-
taminen epamieluisaan tai arkea rajoittavaan
hoitomuotoon.

”...jos ne valittaa silleen tosi paljon, no ei
ne yleensdi, mut joskus se alkaa crsyttcidi.”

“Se oli véiihdin semmosta pakkopullaa, ku
melekein kaben tunnin vdillein piti aina

syyd.”

Nuorten hoitoon osallisuus viheni hei-
din ollessa psyykkisesti tai fyysisesti kuor-
mittuneita. Mielialan vaihtelu vaikutti sii-
hen, kuinka osallisia nuoret olivat ja halu-
sivat olla. He visyivit vililld hoitoon, jol-
loin he eivit jaksaneet olla yhtd vahvasti
osallisia hoitoonsa, kuin tavallisesti. Fyysi-
nen visymys ja sairaus heikensivit osalli-
suutta, jolloin nuoret saattoivat kokea, ett-
eivit jaksaisi hoitaa diabetesta.

”...jos on vaikka buonopdivd tai jotakin,
niin sitte ei vdltidmditid niinku jaksa.”

"Ku on kipee, niin ei jaksais.”



Osa nuorista kuvasi hdpecin heikentavin
osallisuutta. Nuoret saattoivat hoitaa diabe-
testa vihemmin julkisilla paikoilla. Vieraat
ihmiset saattoivat synnyttdd hipeii, jolloin
nuori pyrki hoitamaan diabeteksen niin, ett-
eivit muut ihmiset nikisi. Osa nuorista unoh-
ti diabeteksen hoidon julkisilla paikoilla
muun mielekkdiimmin tekemisen vuoksi.

2

. en uskalla pisididi tdssd, ettd muut
ndkkee ja sit se et mitéhcin ne ajattellee”

Pohdinta

Tulosten tarkastelua

Tulosten mukaan nuoret kokivat hoitoon
osallisuutta ja se oli heille merkityksellistd. On
todettu lasten ja nuorten hoitoon osallisuu-
den kokemuksen olevan vaihtelevaa. Osalli-
suuden kokemukseen voi vaikuttaa lapsen ke-
hitystaso, omat mieltymykset ja vanhempien
ja terveydenhuollon ammattihenkiloiden tuki
tai osallisuuden siitely (Ruhe 2016). Hoitoon
osallisuus oli nuorille mielekistid, se merkitsi
itseniisyyttd, sujuvampaa arkea, seki keinoja
vaikuttaa terveyteen ja hyvinvointiin. Laitila &
Pietild (2012) kuvaavat tutkimuksessaan hoi-
toon osallisuuden kokemuksen myo6td poti-
laan kokevan tulevansa kuulluksi, olevansa
arvostettu ja voivansa vaikuttaa hoitoonsa.
Diabetesta sairastavilla on iso vastuu hoidos-
taan (Ndnto-Salonen 2014). Tutkimukseen
osallistuneet nuoret kuvasivat vastuuta olevan
paljon, mutta vastuu oli myonteisti, arkea hel-
pottavaa. Tidssd tutkimuksessa haastateltiin
12-17-vuotiaita nuoria. Osallisuuden kokemus
vahvistui iin ja kehityksen myotid (Koller
2017). Nuorimmat haastateltavat tarvitsivat
enemmin vanhempien tukea kuin vanhem-
mat nuoret. Vastuun siirtyessd nuorelle timin
kasvaessa, hoitoon osallisuuden kokemus li-
sddntyi. Haastateltavista puolet oli tytt6jd ja
puolet poikia. Tissi tutkimuksessa ei hoitoon
osallisuuden kokemuksessa ollut eroa suku-
puolten vililla.
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Tutkimustuloksissa on samankaltaisuutta
aiempien osallisuutta kisittelevien tutkimus-
ten kanssa. Nuoret haluavat osallistua pia-
toksentekoon ja kokemus kuulluksi, seki
ymmairretyksi tulemisesta vahvistavat hoi-
toon osallisuutta (Siouta ym. 2016, Koller
2017). Hoitoon osallisuutta tukeviksi teki-
joiksi on tunnistettu vuorovaikutus ja luot-
tamuksellinen suhde (Siouta ym. 2016),
jotka eivit tulleet tissd tutkimuksessa esiin
sellaisenaan, mutta nuoret kuvasivat tervey-
denhuollon ammattihenkilét kannustavina
ja kokivat tulevansa kuulluksi hoidossaan.
Psykososiaalisen tuen on osoitettu lisddvian
nuorten hoitoon sitoutumista (Kyngis & Ris-
sanen 2001). Tdhin tutkimukseen osallistu-
neet nuoret kokivat vanhempien, terveyden-
huollon ammattihenkildiden ja kaverien
tuen auttavan jaksamaan diabeteksen hoi-
dossa ja vahvistavan osallisuutta. Tulosten
mukaan he saivat osallistua monipuolisesti
heitd koskevaan piitdoksentekoon. Nuoret
osallistuivat hoitomuodon valintaan ja esit-
tivit omia toiveita, jotka huomioitiin osana
hoitoa. Aiemmin on todettu nuorten saavan
osallistua piitoksentekoon (Ruhe ym. 2016,
Koller 2017), mutta osallisuus on voinut olla
rajallista hoitolinjoista pditettiessd (Ruhe
ym. 2016) tai nuoret ovat tunteneet epivar-
muutta paitoksenteossa (Koller 2017). Ero
tutkimustulosten viilld voi johtua tutkimus-
ten eri kohderyhmisti.

Tdssd tutkimuksessa nuorten hoitoon
osallisuutta heikensivit riittimiton tiedon-
saanti, holhoaminen, psyykkinen ja fyysi-
nen kuormittuminen, seki hipei. Psyykki-
sen ja fyysisen terveydentilan on todettu voi-
van vaikuttaa hoitoon osallisuuteen (Laitila
ja Pietild 2012, Ali-Faisal ym. 2017). Nuoret
kokivat ajoittain visymistd diabeteksen hoi-
toon, jolloin hoitoon osallisuus viheni.
Huoltajat ja terveydenhuollon ammattihen-
kilot voivat kayttda tietojen sddtelyd antaes-
saan nuorelle tietoa (Ruhe ym. 2016). Tissi
tutkimuksessa osa nuorista kuvasi saaneen-
sa sairastuessaan vain vihin tietoa. Tulok-
sista ei voi paitelld sditeliviatko terveyden-
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huollon ammattihenkilot tarkoituksella tie-
don miirdd. Nuoret kokivat puutteellisen
tiedonsaannin sairastumisvaiheessa liittyvin
heikkoon terveydentilaan, vanhemmille
suunnattuun ohjaukseen tai siihen, etteivit
he ymmairtineet annettua ohjausta. Nuor-
ten on kuvattu kidyttivin myos itse tiedon-
sddtelyd suojellakseen itseddn. Terveyden-
huollon ammattihenkildiden tulee yksilolli-
sesti arvioida ja keskustella miti tietoa nuori
haluaa ja on valmis vastaanottamaan (Ruhe
ym. 2016.) Téssi tutkimuksessa nuoret eivit
tuoneet ilmi haluavansa sidddelld tiedon
madridd, vaan halusivat saada kaiken heitd
koskevan tiedon. Ristiriita tulosten vaililld
voi johtua aiemman tutkimuksen sensitiivi-
semmistd otoksesta, jossa osa lapsista oli
vakavasti sairaita.

Tutkimustuloksissa saatiin uutta tietoa hoi-
toon osallisuuden merkityksesti tyypin 1 dia-
betesta sairastaville nuorille ja osallisuutta
vahvistavista ja heikentivisti tekijoistd. Tu-
lokset antavat tirkedi tietoa nuorten hoitoon
osallisuuden vahvistamiseksi. Tutkimustu-
loksia voidaan pitdd merkittdvini, silld osal-
lisuus vaikutti sitouttavan nuoria diabetek-
sen hoitoon. Aikaisemmin on osoitettu per-
hekeskeisen, osallistavan ja vaikutusmahdol-
lisuuksia antavan hoidon voivan vaikuttaa
nuorten hoitoon sitoutumiseen ja hoitotasa-
painoon (Cheraghi ym. 2015). Omahoidos-
sa potilaalle on merkityksellistd itsemaddria-
misoikeus ja oikeus tehdid hoitoaan ja eld-
miidnsid koskevia paitoksid. Pitkdaikaissai-
raat tasapainottelevat sairauden vaatimusten,
hoidon ja arjen vililld. (Routasalo ym. 2009.)

Eettiset Idhtokobdat

Tutkimuksessa noudatettiin tutkimuseet-
tisid ohjeita hyvisti tieteellisestd kdytinnos-
td (TENK 2012). Tutkimuksen kohteena oli-
vat nuoret, joten eettisyyteen kiinnitettiin
erityistd huomiota (Lagstrom ym. 2010, Aho
& Kylmi 2012, Huang ym. 2016). Tutkimuk-
sen toteutus oli perusteltua, silli aiheesta
on vain vihin tietoa ja haluttiin tuottaa tie-

toa nimenomaan nuorten kokemuksista.
Tiedon saamiseksi oli vilttimitontd haasta-
tella nuoria. (Hammer ym. 2016, Lidkriliit-
to 2017.) Tutkimuksen eettisyyden toteutu-
misesta on saatu puoltava lausunto paikal-
liselta eettiseltd toimikunnalta EETTMK:
9/2018 ja tutkimuslupa tutkimuksen kohtee-
na olevasta organisaatioista.
Osallistumiskriteerit tiyttaville nuorille 14-
hetettiin kutsukirje ja tiedote heti ajanva-
rauksen jilkeen, riittdvin harkinta-ajan tur-
vaamiseksi. Alle 15-vuotiaiden huoltajille 14-
hetettiin erillinen tiedote tutkimuksesta. Tie-
dotteet sisdlsivit tietoa tutkimuksen tarkoi-
tuksesta ja toteutuksesta. Tutkittavilla ja
huoltajilla oli mahdollisuus esittid kysymyk-
sid tutkimustiedotteesta loytyvien yhteystie-
tojen kautta. (Polit & Beck 2012.) Nuoren
saapuessa vastaanottokiynnille, tutkija in-
formoi suullisesti tutkimuksesta ja tieduste-
li halukkuutta osallistua haastattelututki-
mukseen. Suostumusta pyydettiessi huo-
mioitiin nuoren kehitystaso ja annettiin in-
formaatio sen mukaisesti (Kuula 20006).
Tutkimukseen osallistuvilta pyydettiin tie-
toon perustuva kirjallinen suostumus (Hal-
koaho ym. 2014). Alle 15-vuotiaiden kohdal-
la kirjallinen suostumus pyydettiin, sekd nuo-
relta, ettd huoltajalta (Hammer 2016, Horgan
2017). Yli 15-vuotiailta kirjallinen suostumus
pyydettiin nuorelta ja huoltajia tiedotettiin
tutkimuksesta (Lagrstrom ym. 2010). Ennen
suostumuksen allekirjoittamista korostettiin
vapaaehtoisuutta ja ettd osallistuminen on
mahdollista perua tai keskeyttid missi tahan-
sa vaiheessa ennen tutkimustulosten julkai-
semista ilman, ettd se vaikuttaa nuoren hoi-
toon nyt tai mydhemmin (Kuula 2006). Tut-
kija on tyoskennellyt nuorten parissa, joten
kohtaaminen oli tuttua ja luontevaa (Halko-
aho ym. 2014). Haastattelut tehtiin nuorten
ehdoilla (Siipi 2017) ja tutkittavilla oli mah-
dollisuus keskustella haastattelun herattimis-
td ajatuksista. Kerityt aineistot ovat vain tut-
kijan kdytossi. Litterointi vaiheessa aineistot
koodattiin numerotunnisteella, eiki tietoko-
neelle tallennettu haastateltavien henkil6tie-



toja. Osallistujia ei voi tunnistaa tutkimukses-
ta. (Kuula 2006, Halkoaho ym. 2014.) Tutki-
musaineiston sidilyttimisestd on laadittu re-
kisteriseloste.

Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitiin
laadullisen tutkimuksen luotettavuuden
kriteerien mukaisesti tarkastelemalla uskot-
tavuutta, vahvistettavuutta, reflektiivisyyt-
td ja siirrettavyyttd (Polit & Beck 2012,
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013).
Tutkimuksen kaikissa vaiheissa noudatet-
tiin hyvii tieteellistd kdytintod, miki lisdd
tutkimuksen uskottavuutta (Tuomi & Sara-
jarvi 2017). Uskottavuutta voi vahvistaa tut-
kijan tyokokemus lasten ja nuorten osas-
tolla, jossa hoidetaan myos diabetesta sai-
rastavia. Tutkija ei osallistunut haastatelta-
vien hoitoon. Haastateltaviksi pyydettiin
kaikki suunnitellulle kontrollikdynnille tu-
levat yli kaksi vuotta tyypin 1 diabetesta
sairastaneet 12—-17-vuotiaat nuoret. Mukaan
olisi pyydetty my6s suunnitellulle osasto-
jaksolle tulevat osallistumiskriteerit tdytti-
vit nuoret, mutta heitid ei aineistonkeruun
aikana ollut yhtddn. Osastojaksolaisten pois
jddminen on voinut vaikuttaa tutkimuksen
tuloksiin. Tutkittavilta ei kysytty hoitotasa-
painoa, mutta heistd kukaan ei tarvinnut
tasapainotusjaksoa osastolla haastattelui-
den aikana eli tutkittavien hoitotasapaino
on voinut olla suhteellisen hyvi. Timi on
voinut vaikuttaa tutkittavien hoitoon osal-
lisuuden kokemukseen. Voi olla, ettd dia-
betesta sairastavat, joilla on hyvi hoitota-
sapano kokevat enemmin osallisuutta,
kuin ne, joiden hoitotasapaino on huono.
Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaeh-
toista, mikd on myos voinut vaikuttaa tut-
kimuksen tuloksiin. Haastatteluihin on voi-
nut suostua nuoret, joilla on positiivinen
suhtautuminen hoitoon osallisuuteen.

Tietojen ja tulkintojen luotettavuutta ja
totuudenmukaisuutta tarkasteltiin (Polit &
Beck 2012). Haastateltavien kokemukset py-
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rittiin kuvaamaan mahdollisimman toden-
mukaisesti. Aineiston analyysissi, tarkastel-
tiin, vilittyyko tuloksissa tutkittavien alku-
periiset ilmaisut ja kiinnitettiin huomiota,
ettei tutkija liikaa tulkitse ilmaisuja. (Elo &
Kyngis 2008.) Tutkimuksen vaiheet on py-
ritty kuvaamaan selkeisti ja tarkasti, jotta se
olisi toistettavissa. Valinnat ja menetelmat
pyrittiin kuvaamaan niin, ettd lukija ymmér-
tdd kuinka tuloksiin on pédisty. Vahvistetta-
vuuteen on voinut vaikuttaa se, ettd tutkija
analysoi tulokset osittain yksin. (Polit &
Beck 2012.) Tutkimusta tehdessi ja tulok-
sia muodostettaessa tutkija huomioi subjek-
titvisen tulkinnan merkityksen (Kéiridinen
& Lahtinen 20006). Tutkijan lihtokohdat voi-
vat vaikuttaa myos tutkimukseen ja sen tu-
loksiin. Tutkija kiinnitti erityistd huomiota
lihtokohtiinsa pohtimalla asiaa tutkimuspii-
vikirjassa. Tutkimusprosessi, tutkimukseen
osallistujat ja tutkimus ympdristd pyrittiin
kuvaamaan selkeisti, jotta tietojen siirrettd-
vyys voidaan arvioida (Polit & Beck 2012.)

Johtopiitokset

Nuoret tyypin 1 diabetesta sairastavat ha-
luavat olla osallisia hoitoonsa. Hoitoon osal-
lisuus merkitsee itsendisyyttd, sujuvampaa
arkea, sekid keinoja vaikuttaa terveyteen ja
hyvinvointiin. Diabetes rajoittaa nuoren eli-
mid vihemmin hinen ollessa osallinen hoi-
toonsa. Nuoret kokevat osallisuuden anta-
van keinoja vaikuttaa hoitoon ja se sitout-
taa nuoria hoitoon. Hoitoon osallisuus vah-
vistuu nuoren ottaessa vastuuta diabetek-
sen hoidosta ja hinen hyviksyessi sairau-
tensa. Nuorten osallisuutta voidaan vahvis-
taa antamalla riittivisti tietoa, kuuntelemal-
la ja tukemalla nuorta, ottamalla mukaan
piidtoksentekoon, hoidon suunnitteluun, to-
teutukseen ja arviointiin. Nuorten hoitoon
osallisuus heikkenee hipein, holhoamisen,
riittimattomin tiedonsaannin, sekd psyyk-
kisen ja fyysisen kuormittumisen seurauk-
sena. Tulokset vahvistavat hoitoon osalli-
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suuden olevan tyypin 1 diabetesta sairasta-
ville nuorille merkityksellistd. Tuloksia voi-
daan hyodyntii lisiattiessid terveydenhuol-
lon ammattihenkiloiden tietoutta diabetes-
ta sairastavien nuorten hoitoon osallisuu-
desta. Tulokset ovat tirkeitd nuorten osalli-
suuden vahvistamiseksi. Osallisuus hoitoon
ndyttdd lisddntyvin idn tuoman kehityksen
myotd. Jatkossa olisi tirkedd saada tietoa
nuorempien lasten kokemuksista hoitoon
osallisuudesta, osallisuuden vahvistumisen
ymmirtimiseksi. Vanhemmat ja terveyden-
huollon ammattihenkilot mahdollistivat
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