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Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin diabetesnuorten vanhempien kokemuksia diabeteksen vaikutuksista
vanhempaan sek& perheeseen. Tutkimme myds diabetesnuorille suunnatun hyvaksymis- ja
omistautumisterapiaan pohjautuvan intervention vaikutuksia nuoreen, vanhempaan seké perheeseen
vanhemman nédkokulmasta. Tutkimus on osa Jyvaskylan yliopiston ja Keski-Suomen keskussairaalan
tutkimusprojektia sekd psykologi lina Alhon vditoskirjatutkimusta. Tutkimukseen osallistui 41
diabetesnuorta, joiden vanhemmista 28 osallistui alkuhaastatteluihin ja 25 loppuhaastatteluihin.
Nuoret osallistuivat interventioon, joka koostui viidestd noin kahden viikon vélein jérjestetysta
tapaamisesta. Tulosten mukaan lapsen diabetes on lisannyt vanhemman kuormitusta ja huolta seka
heikentdanyt vanhemman omaa jaksamista. Vanhemmat kuvasivat nuoren diabeteksen vaikuttavan
my06s perheen vuorovaikutukseen ja perheenjdasenten valisiin suhteisiin niin Kkielteisesti kuin
myonteisesti. Vanhempien mukaan interventio lisdsi nuoren hoitomotivaatiota, kohensi nuoren
mielialaa ja vaikutti nuoren psyykkiseen kehitykseen positiivisesti. Vanhempien mukaan sek& nuori
ettd he itse saivat vertaistukea intervention kautta. Tulokset osoittivat vanhempien oman henkisen
kuormituksen véhentyneen nuorelle tarjotun intervention myota. Vanhemmat toivat esiin intervention
vaikuttaneen myds perheen ilmapiiriin myonteisesti. Tutkimus osoitti, ettd kroonisesti sairaan nuoren
hoidolla voidaan vaikuttaa myds muiden perheenjésenten hyvinvointiin, mika tulisi ottaa huomioon
nuoren hoitoa suunniteltaessa.
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1. JOHDANTO

Kaikista Suomen diabeetikoista 10-15 % on tyypin 1 diabeetikkoja, joita on Suomessa noin 50 000
(THL). Tyypin 1 diabeteksen esiintyvyys nayttaa lisddntyvdn maailmanlaajuisesti, mutta Suomessa
se on maailman suurinta (Karvonen ym., 2000). Vuodesta 1992 vuoteen 2002 tyypin 1 diabeteksen
kasvu oli Suomessa 38 % (K&ypa hoito). Sen esiintyvyys on hyvin vaihtelevaa eri maiden vélillg, ja
tarkkaa syyta sille ei tiedetd. Maat, joissa tyypin 1 diabetesta sairastavien mééra on suuri, ovat
maantieteellisesti kaukana toisistaan ja niiden ymparistolliset olosuhteet sekd geneettinen tausta ovat
keskendan hyvin erilaiset. (Karvonen ym., 2000.) Tdmanhetkisen tutkimuksen valossa voimakkaat
ymparistolliset muutokset ndhdaan todennakdisimmaksi syyksi tyypin 1 diabeteksen vaihtelevalle
esiintyvyydelle (Tuomi ym., 2013). Koska tyypin 1 diabeteksen syita ei tarkkaan tiedetd, sen syntyyn
ei voida myoskéan vaikuttaa. Tastd johtuen olisikin hedelméllisintd keskittya tutkimaan sen
vaikutuksia.

Lapsen kroonisen sairauden on havaittu lisddvén perheen kokemaa stressid (Bouma &
Schweitzer, 1990). Kroonisesti sairaiden lasten vanhemmat ovat raportoineet lapsen elaménlaadun
olevan alhaisempi kuin terveiden lasten vanhemmat (Svavarsdéttir & Orlygsddttir, 2006). Koska
lapsen krooninen sairaus vaikuttaa koko perheeseen, olisi tarkeda tutkia ndita vaikutuksia tarkemmin.
Vanhemmat ovat tarked osa lapsen tukiverkkoa ja siten myos lapsen sairauden hoitoa. Vanhempien
kokemukset lapsen kroonisesta sairaudesta ja sen vaikutuksista lisdisivét tilanteen syvallisempaa
ymmarrystd, mika voisi edesauttaa tukitoimien kohdentamista. Meidan tutkimuksemme keskittyy

tyypin 1 diabetesta sairastavien 12—16 vuotiaiden nuorten vanhempiin ja heidan kokemuksiinsa.

1.1 Tyypin 1 diabetes kroonisena sairautena

Tarkastelemme tutkimuksessamme tyypin 1 diabetesta kroonisena sairautena nuoruudessa.
Krooninen eli pitkdaikainen sairaus on vahintddn kuusi kuukautta kestava sairaus (Tilastokeskus).
Tyypin 1 diabetes on krooninen eli pitkdaikainen sairaus. Sitd ei voida parantaa, mutta siihen on

kehitetty hoitomenetelmd, joka auttaa elaméén sairauden kanssa. (Kaypa hoito.) Diabetes



mellitus eli sokeritauti jaotellaan tyypin 1 ja tyypin 2 diabetekseen sek& kolmanteen luokkaan, johon

kuuluvat muut spesifit diabetestyypit. Liséksi on raskausajan- eli gestaatiodiabetes, joka todetaan
ensimmadisen kerran raskauden aikana. (Niemi & Winell, 2005.) Tyypin 1 diabeteksessa insuliinia
erittdvat solut haimassa tuhoutuvat vaihtelevalla nopeudella autoimmuuniprosessin kautta, mika
nékyy veren sokeripitoisuuden nousuna (Kaypa hoito). Tyypin 1 diabeteksen tyypillisia oireita ovat
jano, suuret virtsamaarat seka selittdamaton laihtuminen. Hoitamattomana tyypin 1 diabetes johtaa
ketoasidoosiin eli happomyrkytykseen, koomaan ja lopulta kuolemaan. (Kaypa hoito.)

Kéypa hoito -suosituksen mukaan tyypin 1 diabeteksen hoitoa tuetaan yksilollisesti raataloidylla
hoitosuunnitelmalla, joka laaditaan vastaamaan kunkin potilaan tarpeita. Tyypin 1 diabeteksen
hoitoon kuuluu glukoositasapainon eli verensokeritasapainon, LDL-kolesterolipitoisuuden,
verenpaineen, ruokavalion, liikunnan, tupakan ja alkoholin kayton sekad psyykkisen jaksamisen
tarkkaileminen. (Kaypa hoito.) Glukoositasapainoa parannetaan insuliinihoidolla, joka jaljittelee
fysiologista insuliinin eritystd. Sen yleinen mittari on pitk&aikaissokeriarvo eli HbAlc-pitoisuus,
jonka tavoitearvo diabeetikoilla on alle 7,0 % ladke-tai insuliinihoidon aikana. (Kaypé hoito.) Veren
sokeritasapainoa tarkkaillaan myos itse mittaamalla veren sokeripitoisuuden paastoarvo ja aterian
jalkeinen arvo, jotta asianmukainen insuliinimdard kyetddn annostelemaan vastaamaan
perusinsuliinin tarvetta. LDL-kolesterolipitoisuudelle ja verenpaineelle on myos tarkasti maaritetyt
raja-arvot, joiden sisalla pyritdédn pysymaan. (Kdypé hoito.) Ruokavalio suunnitellaan suotuisaksi
glukoositasapainon sekéa painonhallinnan yllapitdmiseksi. Myos liikunta on térked osa hoitoa, sillé se
lisaa insuliiniherkkyyttd, pienentda veren sokeripitoisuutta ja alentaa verenpainetta. (Kaypa hoito.)
Tupakointi ja alkoholin kaytto vaikuttavat diabetekseen haitallisesti. Tupakointi olisi hyva lopettaa ja
alkoholin kéytto4 tarkastella, sill& ne voivat vaikuttaa insuliinihoitoon. (Kaypa hoito.)

Tyypin 1 diabeteksen hoitosuunnitelmaan kuuluu aina insuliinihoito, joka toteutetaan
monipistoshoitona tai pumppuhoitona. Monipistoshoidossa perusinsuliini eli pitkdvaikutteinen
insuliini annostellaan verensokeriarvon mukaan ja ateriainsuliini eli pikavaikutteinen insuliini
annostellaan aterian yhteydessa aterian ravintoarvojen seka fyysisen aktiivisuuden mukaan. (Kéypéa
hoito.) Veren sokeripitoisuutta voidaan mitata verensokerimittarilla tai kasivarteen kiinnitetylla
glukoosisensorilla, joka mittaa glukoositasoa automaattisesti tietyin valiajoin. Pumppuhoidossa
pitkavaikutteista insuliinia erittyy jatkuvasti ihon alle yksil6llisten tarpeiden mukaan. (K&ypa hoito.)
Pikavaikutteinen insuliini otetaan pumpulla samoin periaattein kuin monipistoshoidossa.
Pumppuhoitoa kayttavilla tulee kuitenkin olla pistovélineet mahdollisten toimintahdirididen vuoksi.
(Kéypé hoito.)



1.2 Tyypin 1 diabeteksen ja kroonisen sairauden vaikutus nuoreen

Kroonisen sairauden hyvéksyminen nuoruudessa voi olla vaikeaa, silld nuoruuden normaali kehitys
on jo itsessaan kuormittavaa ja krooninen sairaus lisaa kuormitusta entisestdén. Krooniseen sairauteen
kuuluu fyysisen hoidon lisdksi my6s psyykkisen puolen huomioiminen. Krooninen sairaus voi
aiheuttaa nuorelle emotionaalisia seka behavioraalisia haasteita. (Kaufman, Gallivan, & Warren-
Boulton, 2009.) Nuoren tukeminen onkin hyvin térkeda ja vanhempien rooli siind on ratkaisevan
tarked.

Kroonisen sairauden on todettu olevan riskitekijd sairastua masennukseen nuoruudessa
(Greydanus, Patel, & Pratt, 2010). Kroonisten sairauksien vaikutuksia on tutkittu yksityiskohtaisella
seka yleisemmalla tasolla. Esimerkiksi diabeteksen vaikutuksia hyvinvointiin on tutkittu tarkemmin
ja diabeteksen seké@ mielialan on havaittu olevan yhteydessé toisiinsa. Alhaiset veren glukoosiarvot
ovat yhteydessé negatiivisiin mielialoihin, kuten hermostuneisuuteen. Korkeat veren glukoosiarvot
taas ovat yhteydessa positiiviseen tai negatiiviseen mielialaan. (Gonder-Frederick, Cox, Bobbitt, &
Pennebaker, 1989.) Myds muissa tutkimuksissa on havaittu yhteyksia diabeteksen ja mielialan vélilla.
Hoodin ym. tutkimuksessa (2006) tyypin 1 diabetesta sairastavilla nuorilla oli huomattavasti
enemman masennusta kuin nuorilla, jotka eivét sairastaneet diabetesta. Masennusoireiden havaittiin
olevan yhteydessd muun muassa véhéiseen veren sokeriarvojen tarkkailuun. (Hood ym., 2006.)
Brydenin ym. tutkimuksen (2001) mukaan ahdistuneisuus ja masentuneisuus olivat yhteydessa
heikkoon glykeemiseen kontrolliin eli heikkoon verensokerien tarkkailuun ja kontrollointiin. Myds
jotkut nuoruuden kaytosongelmat sek& heikko itsetunto olivat yhteydessa heikkoon glykeemiseen
kontrolliin (Bryden ym., 2001). Naissé tutkimuksissa ei ole kuitenkaan tutkittu vanhemman
kokemuksia nuoren kroonisen sairauden vaikutuksista nuoreen tai perheeseen.

Nuoruuden krooniset sairaudet voivat vaikuttaa niin fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen
kehitykseen, mik& voi heijastua perheeseen. Monilla kroonisesti sairailla nuorilla on
todenndkdisemmin heikompi psyykkinen hyvinvointi kuin heidan terveilld vertaisillaan. (Yeo &
Sawyer, 2005.) Kroonisesti sairaat nuoret voivat kokea my0s vieraantumisen tunteita terveista
vertaisistaan, mikd voi aiheuttaa joukkoon kuulumattomuuden tunnetta (Yeo & Sawyer, 2005).
Seiffge-Krenkenin tutkimuksessa (1998) kroonisesti sairaat nuoret kokivat fyysisen kehityksensé
olevan heikompaa verrattuna heidén terveisiin ik&tovereihin. Seurantamittaukset kuitenkin osoittivat,
ettd koettu fyysinen kehitys nousi samalle tasolle vertaisten kanssa neljan vuoden jélkeen (Seiffge-
Krenken, 1998). Kroonisesti sairaat diabetesnuoret kokivat myos itsendisen eldméntyylin

heikompana terveisiin  vertaisiin  verrattuna, mikd kuitenkin nousi samalle tasolle



seurantamittauksissa. Tulokset viittaavat siihen, ettd kroonisesti sairailla nuorilla fyysinen kehitys voi
olla hitaampaa (Seiffge-Krenken, 1998). Krooninen sairaus voi siis olla tekijd, joka saa nuoret
kokemaan erilaisuutta, milla taas voi olla vaikutusta nuoren psyykkiseen hyvinvointiin.

Krooninen sairaus voi vaikuttaa nuoren kehitykseen monella tavalla. Nuoruudessa
itsendistyminen vanhemmista on osa kehitystd, mutta krooninen sairaus voi vaikeuttaa sitd. Nuoren
pitaisi harjoitella vastuullisuutta ja omatoimisuutta, mutta sairauden hoito voi vaatia vield
vanhempien tukea ja apua. (Yeo & Sawyer, 2005.) Tallaisen ristiriidan vélilla tasapainottelu voi olla
nuorelle raskasta. Vanhempien tuella on havaittu olevan merkitysta kroonisesti sairastuneen nuoren
hyvinvointiin. Wodkan & Barakatin tutkimuksessa (2007) vanhempien tuella oli negatiivinen yhteys
kroonisesti sairaan nuoren masennukseen ja ahdistuneisuuteen. Koska kehittyvan nuoren voi olla itse
vaikea huomioida hoidon ja mielenterveyden valisia moninaisia vaikutussuhteita, on vanhempien
rooli merkittava psyykkisten ongelmien huomaamisessa ja niihin puuttumisessa. Vanhempien roolin
ollessa néin tarke& nuoren hyvinvoinnille, olisi tdrkedd huomioida myds vanhemman hyvinvointi ja
jaksaminen kaiken tdman keskelld. Jotta vanhempi voi tukea lastaan, tdytyy hanelld olla voimavaroja

siihen.

1.3 Nuoren kroonisen sairauden vaikutus vanhempaan

Vanhemmat kokevat lapsen diabeteksesta johtuvaa rasitusta, mika voi vaikuttaa nuoren kokemuksiin
diabeteksesta. Hoodin ym. tutkimuksessa (2006) vanhempien kokema rasitus diabeteksen hoidosta
oli yhteydessa nuoren negatiiviseen tunnereaktioon diabeteksen suhteen. Lapsen kroonisen sairauden
hoidon viedessa paljon aikaa ja energiaa vanhemman kokema stressi lisdéntyy (Helgeson ym. 2012).
Vanhempien kokemaa stressia voi olla monentasoista ja se voi kasvaa jopa stressioireyhtyman tasolle.
Landoltin, Vollrathin, Laimbacherin, Gnehmin ja Sennhauserin tutkimuksessa (2005) diabetes-
diagnoosin saaneiden lasten vanhemmilla post-traumaattisen stressioireyhtyman esiintyvyys oli
merkittévasti suurempi kuin normaalivaestdssa. Esiintyvyys laski 12 kuukauden kuluttua diagnoosin
saamisesta, mutta oireet eivat kadonneet kokonaan. (Landolt ym., 2005.) Oman lapsen krooninen
sairaus voi olla vanhemmalle merkittdva stressitekijd, jonka seuraukset voivat heijastua koko
perheeseen.

Vanhemmat, joiden lapsi sairastaa henked uhkaavaa kroonista sairautta, kokevat saavansa
enemman sosiaalista tukea kuin ei-henked uhkaavan kroonisesti sairaan lapsen vanhemmat. Henkea

uhkaavasti kroonisesti sairaiden lasten vanhemmat raportoivat myds enemman sairauden positiivisia



vaikutuksia. (Katz, 2002.) Jotkut vanhemmat saattavat siis saada liian v&han sosiaalista tukea, mik&
voi vaikuttaa heikentdvasti vanhemman psyykkiseen hyvinvointiin ja voimavaroihin, mika voi
edelleen heijastua kroonisesti sairaan lapsen hyvinvointiin.

Kroonisesti sairaiden lasten vanhempien on havaittu kdyvan lapi toistuvaa surun prosessointia
jasiihen liittyvid tunteita kuten sokkia, vihaa, syyllisyyttd, surua, pelkoa, kieltdmistd ja hdmmennysta.
Suruprosessin uusiutumisen on havaittu k&ynnistyvan muiden ihmisten loukkaavista kommenteista
ja tdmén aiheuttamasta jatkuvasta lapsen sairaushistorian toistamisesta. (Ajesh, Vickers, Wilkes, &
Barton, 2006.) Kroonisesti sairaiden lasten vanhempien toivon on todettu olevan alhaisempi kuin
terveiden lasten vanhempien. Vanhempien toivo oli alhaisin, kun krooninen sairaus oli synnynnéinen
verrattaessa hankinnaiseen sairauteen. (Venning, Eliott, Whitford, & Honnor, 2007.)

Kroonisesti sairaiden nuorten vanhemmilta vaaditaan enemman huomiota ja tukea sairauden
hoidon vuoksi, mikd voi olla vanhemmille raskasta. Nuoruusaikaan voi kuulua vanhemmuuteen
liittyvid ongelmia, joita krooninen sairaus voimistaa entisestaan. (Yeo & Sawyer, 2005.) Lapsen
krooninen sairaus vaatii koko perheen toiminnalta paljon. Mit& vaikeampi sairaus lapsella on, sita
haastavammat perheelle asetetut vaatimukset ovat (McCubbin, 1988). McCubbinin tutkimuksessa
(1988) kroonisesti sairaan lapsen terveydentilan ja perheen kokeman stressin valilla havaittiin
negatiivinen yhteys. Vaikutus voi olla molemmin suuntainen, eli perheen kokema stressi voi
heikentad lapsen terveydentilaa tai lapsen heikko terveydentila voi lisdta perheen kokemaa stressia.
Tutkimuksessa isan psyykkiset hallintakeinot olivat positiivisesti yhteydessa lapsen terveydentilaan
ja negatiivisesti yhteydessa lapsen aktiivisten terveysongelmien maaraan hallintakeinojen ollessa
terveysalan ammattilaisten konsultaatio seka vertaistuen hyddyntaminen. (McCubbin, 1998.)

Nuoren kroonisen sairauden vaikutukset vanhempaan voivat olla monimuotoisia. Ne voivat
nékya suoraan vanhemman hyvinvoinnissa seka heijastua nuoren hyvinvointiin. Vanhemmat ottavat
vastuuta nuoren terveydentilasta ja ovat vield suuressa roolissa nuoren kroonisen sairauden hoidossa.
Olisi tarkeéa syventaa ymmarrysta siitd, kuinka vanhemmat, ndma hoidon tukipilarit, kokevat nuoren
kroonisen sairauden vaikuttavan heidén sek& koko perheen hyvinvointiin.

Lapsen krooniseen sairauteen liittyvien vanhempien kokemusten liséksi olisi hyva tutkia lisda
my6s vanhemman nakemyksia nuorelle suunnatun intervention vaikuttavuudesta. Kroonisiin
sairauksiin on kehitetty muun muassa hyvaksymis- ja omistautumisterapiaan pohjautuvia
psykologisia interventioita, jotka pyrkivét edistdméian hyvinvointia ja parantamaan hoitotasapainoa.
Interventioiden vaikuttavuutta on tutkittu (Bach, Gaudiano, Hayes, & Herbert, 2013; Hayes, Luoma,
Bond, Masuda, & Lillis, 2006; Ruiz, 2010; Sanchez-Ortuiio, Edinger, Means, & Almirall, 2010;

Twohig ym., 2010; Zettle, 2007.), mutta ei juuri vanhempien nédkokulmasta.



1.4 Hyvaksymis- ja omistautumisterapia apuna kroonisissa sairauksissa

Hyvéksymis- ja omistautumisterapia eli HOT (eng. Acceptance and Commitment Therapy/Training,
ACT) on Hayesin ja kumppaneiden 1990-luvulla kehittdmé terapiasuuntaus (Hayes ym., 2006). Se
kuuluu kolmannen aallon kognitiivisiin kayttaytymisterapioihin, joihin on otettu vaikutteita seka
behavioraalisista ettda kognitiivisista terapiasuuntauksista (Hayes, 2004; Hayes ym., 2006). HOT
kehitettiin, koska aikaisemmat terapiamuodot, kuten kognitiivinen kayttaytymisterapia, eivat olleet
riittdvid kuvaamaan niitd ajatus- ja tunneprosesseja, joita asiakas kay l&pi terapiaprosessin aikana
(Hayes ym., 2006).

HOT pohjautuu suhdekehysteoriaan, jonka mukaan suhdekehykset hallitsevat kayttaytymista.
N&ma opitut ja kontekstista riippuvat suhdekehykset muodostavat kielen ja kognition perustan.
(Hayes & Smith, 2013.) Niiden avulla opitaan asioita ilman, etta niité tarvitsee itse kokea. Asioiden
vélille luodaan yhteys kielen avulla ilman todellista kokemusta siitd. Kielen avulla luodulla yhteydell&
voi kuitenkin olla samanlainen vaikutus kuin aidolla kokemuksella. (Hayes & Smith, 2013) Naiden
luotujen suhteiden avulla voidaan oppia ymmartdmaan ihmisen oudoltakin vaikuttavaa
kayttaytymista ja kérsimystd, jolle ei ndytd 16ytyvan jéarkiperéista syytd (Lappalainen ym., 2013).
Kielen taito luoda erilaisia suhteita voi olla haitallinen, koska niista johdetut kielelliset s&&nnot
saattavat rajoittaa elamaa (Hayes & Smith, 2013). Suhdekehysteoria on osa funktionaalista
kontekstualismia, jossa oletetaan, ettd ihmisen kokemat vastoinkdymiset syntyvét juuri Kielen ja sen
piirteiden seurauksena (Hayes, 2004).

Perinteisen  kognitiivisen  kdyttadytymisterapian ~ tavoin  my6s  hyvéksymis-  ja
omistautumisterapiassa pyritaan vaikuttamaan kognitiivisiin prosesseihin (Hayes ym., 2006). HOT:n
tarkoituksena ei kuitenkaan ole muuttaa kokemuksia eika paasta eroon ikavista ajatuksista, tunteista
tai tuntemuksista. Siind pyritddn muuttamaan kokemusten ja ajatusten vaikutuksia. Sen tavoitteena
on auttaa asiakasta huomaamaan ja tiedostamaan toimimattomia ajatus- ja kayttdytymismalleja ja
tukea asiakkaan toimivaa kayttaytymistd. (Lappalainen, Lehtonen, & Hynninen, 2004.) HOT
vaikuttaa myonteisesti hyvinvointiin, koska sen avulla asiakas kykenee paastamaan irti hallitsevista
ajatuksista ja hyvaksyméaan myos pahalta tuntuvat tunteet. Irti pdastdminen auttaa ihmista kulkemaan
kohti omien arvojen mukaista elamaa (Hayes & Smith, 2013).

Hyvéksymis- ja omistautumisterapian tavoitteena on lisata asiakkaan psykologista joustavuutta
eli sopeutuvampaa suhtautumista itseensa ja omiin ajatuksiinsa (Hayes ym., 2006; Lappalainen ym.,

2013). HOT:n mukaan hankalissa tilanteissa toimitaan usein rutinoitujen ja joustamattomien



toiminta- ja ajatuskaavojen mukaan. Ik&vissa tilanteissa yritetddn usein kontrolloida epdmiellyttavia
ajatuksia ja tunteita, kuten ahdistusta. (Hayes ym., 2006.) T&ma johtaa tyypillisesti
valttamiskayttaytymiseen, jossa ihminen pyrkii vélttdmaan ahdistusta heréttavia tilanteita. Tallainen
joustamattomuus johtaa lisdéntyneeseen pahoinvointiin ja mielenterveyden hairidihin. (Hayes ym.,
2006.) Té&man takia interventiossa pyritddn heikentdmaddn kielellisten sadnt6jen merkitysta ja
vahentdmaan ongelmallista valttamiskayttaytymistd (Lappalainen ym., 2013).

Psykologista joustavuutta pyritddn lissdmaan interventiossa vaikuttamalla kuuteen, osittain
paallekkdiseen, ja toisiaan tukevaan ydinprosessiin erilaisten tietoisuustaitoharjoitusten,
kokemuksellisten harjoitusten ja metaforien avulla (Lappalainen ym., 2013). Ydinprosessit ovat
arvot, arvojen mukaiset teot, tietoinen lasndolo, kognitiivinen diffuusio, min& kontekstina seka
hyvaksynta (Hayes ym., 2006).

Arvot. Arvot ohjaavat ihmisen toimintaa eri elaméanalueilla. Ne ovat valintoja, jotka ohjaavat
meitd asettamiamme paadmaaria kohti. (Hayes & Smith, 2013.) Omien arvojen l6ytdminen ja niiden
vahvistaminen auttaa selkiyttdmaan ja suuntaamaan omaa elaméa sita kohti, mika koetaan itselle
tarkeéksi.

Arvojen mukaiset teot. Arvotydskentelya jatketaan HOT:ssa koko intervention ajan.
Tarkoituksena on motivoida asiakasta toimimaan aktiivisesti omien arvojensa mukaan ja saada hanet
sitoutumaan niihin (Hayes, 2006; Lappalainen ym., 2013). Arvojen kartoittamisen jalkeen asiakasta
motivoidaan tekemdan konkreettisia tekoja, joihin sitoutumalla voidaan tavoitella mielekk&ampaa
elamaa. Myonteiseen muutokseen paastaan uusien kokemusten avulla, minka vuoksi interventiossa
motivoidaan ja sitoutetaan asiakasta toimimaan aktiivisesti omien arvojen mukaisesti. (Lappalainen
ym., 2013.)

Lasnaolo. Interventiossa asiakkaalle selkiytetddn tietoisen lasndolon merkitys héanen
psykologisen hyvinvointinsa lisdamiseksi (Hayes & Smith, 2013). Ld&sndolo vahentaa
kontrollikayttaytymistd, kuten valttamiskayttaytymista (Hayes ym., 2006). Lé&sndolo auttaa
havaitsemaan omia kokemuksia ja ajatuksia, ilman etta niitd arvioidaan tai k&sitelld&n syvéllisemmin
(Hayes & Smith, 2013; Lappalainen ym., 2013). L&sn&oloon liittyy aktiivinen ja johdonmukainen
toimiminen omien arvojen mukaan (Lappalainen ym., 2013).

Kognitiivinen diffuusio eli kielellisen kontrollin heikentdminen viittaa kaytant6éon, jossa
haitallisten ajatusten merkitysté pyritddn muuttamaan (Hayes ym., 2006; Lappalainen ym., 2013).
Tavoitteena on, ettd asiakas luopuisi joustamattomista ajatuskaavoista. Asiakasta opetetaan
havainnoimaan ajatuksia ja tunteita ilman, ett4 ne ohjaavat kayttaytymista. (Lappalainen ym., 2013.)

On térke&4 tiedostaa ja ymmartdd esimerkiksi itsed soimaavat ajatukset, jotta ne eivat ohjaisi
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toimintaamme. HOT:ssa pyritddn kielellisen vaikutuksen heikentdmiseen eli siihen, ettd ihminen ei
nékisi kaikkia kielellisia kuvauksia itsestddn ja maailmasta totuuksina (Lappalainen ym., 2013).

Min& kontekstina. Minéd olen mina ja kaikilla on oma tietoisuus ja historia, joita kannetaan
mukana. Miné kontekstina viittaa siihen, ettd ”mind” on riippuvainen ajasta, paikasta ja kontekstista,
jossa se ilmenee (Hayes ym., 2006). HOT:n avulla pyritddn saamaan yksil0 oivaltamaan, kuinka
kokemus itsestd on osa sen hetkistd ymparistéd. HOT:n mukaan tunteet ja ajatukset esiintyvat aina
tietyssa paikassa tai tilassa (Lappalainen ym., 2013). Kontekstin vaikutuksen tiedostaminen heikentaa
kielellistd kontrollia ja sen aiheuttamaa valttamiskayttaytymista seka lisaa tietoa mahdollisuudesta
toimia eri tavoin (Lappalainen ym., 2013).

Hyvaksynta. Hyvaksynnélla tarkoitetaan aktiivista omistautumista télle hetkelle (Hayes &
Smith, 2013). Hyvéaksynnan merkitys korostuu tilanteissa, joissa yritetdan valttaa jotakin ajatusta tai
kokemusta. Pyrkimys paéstd eroon psykologisesta pahasta olosta usein vain voimistaa sitd.
(Lappalainen ym., 2013.) Taman vuoksi pahan olon hyvéksyminen on HOT:n mukaan yksi
joustavuutta ja hyvinvointia lisadva tekija (Hayes ym., 2006). Se ei ole passiivista pahanolon
sietdmista tai sille alistumista, vaan sen aktiivista hyvéksyntaa (Hayes & Smith, 2013). Hyvaksynnan
tarkoituksena on vastaanottaa niin positiiviset kuin negatiiviset tapahtumat ja tiedostaa niiden

olemassaolo (Hayes ym., 2006).

1.5 Hyvaksymis- ja omistautumisterapiaan pohjautuvat interventiot diabeteksessa ja
kroonisissa sairauksissa

Hyvéksymis- ja omistautumisterapia on terapiasuuntauksena melko tuore, minka vuoksi sen taustalla
olevan teorian ja prosessien tutkiminen ovat kesken (Hayes, 2004). Tutkimuksiin pohjautuvaa
kirjallisuutta ei ole kattavasti ja useita kysymyksia on viela tutkimatta (Hayes ym., 2006). Kirjallisuus
on kuitenkin lisd&ntynyt ja hyvaksymis- ja omistautumisterapian vaikuttavuutta on ehditty tutkia. Sita
on tarkasteltu muun muassa  korrelaatiotutkimuksen,  kokeellisen  psykopatologian,
komponenttitutkimuksen, tapaustutkimuksen seké seurantatutkimuksen kautta (Ruiz, 2010).

Meta-analyysin mukaan HOT vaikuttaa positiivisesti valittoméaéan elaménlaatuun (Ruiz, 2012).
Hyvéksymis- ja omistautumisterapiaan pohjautuvia interventioita on kaytetty arkipdivaisten
ongelmien, kuten painonpudotuksen tai muiden terveyteen liittyvien ongelmien hoidossa (Ruiz,
2010). HOT:a on kéytetty myds diagnosoitujen kroonisten sairauksien kuten tyypin 2 diabeteksen
(Hayes, 2006), masennuksen (Zettle, 2007), ahdistuneisuuden (Ruiz, 2010), psykoosin (Bach ym.,
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2013) ja unettomuuden (Sanchez-Ortuiio ym., 2010) hoidossa. Pakko-oireisen héirion (OCD)
hoidossa on havaittu, etta psykologisen joustavuuden ja arvopohjaisen toiminnan lisddminen on
vahentanyt héirion vakavuutta ja siihen liittyvad ahdistusta ja masennusta (Twohig ym., 2010).
Hyvéksynnalla on havaittu olevan positiivinen vaikutus kroonisen kivun hoidossa (Ruiz, 2010, 132).
HOT-intervention on havaittu olevan tehokas erityisesti ongelma-alueilla, joihin liittyy
kokemuksellinen vélttaminen ja kognitiivinen fuusio eli kielellisten ajatusten hyvéksyminen
totuuksina (Ruiz, 2010).

HOT:n tehokkuudesta kroonisten sairauksien hoidossa verrattuna muihin yleisesti kaytettyihin
hoitomuotoihin ei ole tutkimustietoa riittdvasti. (Hayes ym., 2006). Seurantatutkimukset kuitenkin
osoittavat HOT:n olevan tehokas erilaisten ongelmien hoidossa, erityisesti lyhyend interventiona
(Ruiz, 2010). Kirjallisuuden lisdéntyessa tieto intervention vaikuttavuudesta on lisddntynyt, mutta
tutkimustieto on rajoittunut intervention vaikuttavuuden selvittdmiseen. Tutkimuksessamme

keskitymme vanhempien kokemuksiin nuorille suunnatusta HOT-interventiosta.

1.6 Tutkimuksen tavoite

Tutkimuksemme tavoitteena on selvittdd, kuinka nuoren krooninen sairaus vaikuttaa vanhemman ja
perheen hyvinvointiin vanhemman kokemana. Tutkimme my6s vanhempien odotuksia ja kokemuksia
kroonista sairautta sairastaville nuorille suunnatusta hyvéksymis- ja omistautumisterapiaan
pohjautuvasta ryhmainterventiosta, jonka tarkoituksena on parantaa nuoren hoitotasapainoa.
Vanhempien kokemusten lisdksi tarkastelemme intervention vaikutusta nuoreen tilastollisten
analyysien kautta. Tahan tutkimukseen osallistuvat nuoret sairastavat tyypin 1 diabetesta. Nuoren
kroonisen sairauden vaikutuksista vanhempaan sekd perheeseen olisi tarkedd saada lisaa
tutkimustietoa, silld vanhemmat ovat nuorelle tarked tukipilari. Interventioiden vaikuttavuutta
kroonisiin sairauksiin on tutkittu aikaisemmin (Bach ym., 2013; Hayes, 2006; Ruiz, 2010; Sanchez-
Ortuiio ym., 2010; Twohig ym., 2010; Zettle, 2007), mutta tutkimustietoa vanhempien kokemuksista
nuorelle suunnatusta interventiosta on suhteellisen véhan, joten lisatutkimus on tarpeen. Vanhempien

kokemuksia nuorelle suunnatusta hyvéksymis- ja omistautumisterapiasta ei ole tutkittu lainkaan.
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Tutkimuskysymykset:

1. Kuinka nuoren tyypin 1 diabetes vaikuttaa vanhempaan ja perheeseen? Mita huolia vanhemmalla

on nuoren tyypin 1 diabetekseen liittyen?

2. Minkaélaisia odotuksia vanhemmilla on tyypin 1 diabetes -nuorille kohdennetusta hyvéaksymis- ja

omistautumisterapiaan pohjautuvasta interventiosta?

3. Minkalaisia vaikutuksia hyvaksymis- ja omistautumisterapiaan pohjautuvalla interventiolla oli

nuoreen, vanhempaan sekd perheeseen vanhempien kokemana?

2 TUTKIMUSMENETELMAT

2.1 Tutkimushenkil6t

Tutkimuksemme on osa Jyvaskylan yliopiston ja Keski-Suomen keskussairaalan yhteistydssé
jarjestettya tutkimusprojektia seka psykologi lina Alhon vaitoskirjatutkimusta. Tutkimusprojektin
tavoitteena on tarkastella hyvaksymis- ja omistautumisterapiaan pohjautuvan ryhmaintervention
vaikuttavuutta tyypin 1 diabetesta sairastavien nuorten hoidossa. Kutsu tutkimukseen kohdistettiin
jokaiselle 12-16 vuotiaalle tyypin 1 diabetesta sairastavalle nuorelle, joilla oli diabeteksen takia
hoitosuhde Keski-Suomen keskussairaalan lastentautien osastolla seka joiden pitk&aikaisverensokeri
oli raja-arvon ylapuolella (>7,5 %). Rajoituksena tutkimukseen osallistumiselle oli nuoren toistuva
psykiatrinen hoitokontakti.

Jatimme tutkimuksestamme pois ensimmaisend vuonna (2015) jarjestetyn interventioryhman
tutkimushenkilot, silla kyseiselld pilottiryhmalle ei ollut kontrolliryhm&a. Tutkimukseen osallistui
vuosina 2016-2018 yhteensa 60 nuorta, jotka jaettiin satunnaisesti koe-ja kontrolliryhmaén, joista
koeryhmé4 osallistui interventioon. Koeryhmaan kuului 31 nuorta, joista 5 (16 %) peruutti ja 3 (10 %)
keskeytti. Kontrollirynm&an kuului 29 nuorta, joista 4 (14 %) peruutti ja 7 (24 %) keskeytti.
Lopullinen otoskoko oli 41 nuorta, joista 23 kuului koeryhméén ja 18 kontrolliryhméaan. Koeryhmésté
17 (74 %) oli tytt6jé ja 6 (26 %) poikia ja kontrolliryhmésta 11 (61 %) oli tyttoja ja 7 (39 %) poikia.
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TutkimushenkilGilta selvitettiin taustatietoina myos ikd, sairauden kesto seké pitkaaikaisverensokeri
ennen intervention alkua, intervention jalkeen ja 8 kk intervention loppumisesta (Taulukko 1).

Sekd koe- ettda kontrolliryhmééan osallistuvien nuorten yksi vanhempi pyydettiin mukaan
tutkimukseen, jolloin vanhempia oli aluksi 60. Koeryhmén vanhempia oli 31 ja kontrolliryhmén
vanhempia 29. Koeryhméan peruuttaneiden nuorten (n=5) vanhemmat eivat osallistuneet
tutkimukseen. Keskeyttaneiden koeryhman nuorten (n=3) vanhemmat osallistuivat alkumittauksiin,
mutta eivat loppumittauksiin. Kontrolliryhman peruuttaneiden nuorten (n=4) vanhemmat jattivat
myo6s osallistumatta tutkimukseen ja keskeyttdneiden kontrolliryhman nuorten (n=7) vanhemmat
osallistuivat alkumittauksiin, mutta eivat loppumittauksiin. N&iden lisdksi kontrolliryhman
vanhemmista 3 ei osallistunut alku- eiké& loppumittauksiin ja yksi ei osallistunut loppumittauksiin.
Vanhempien osalta otoksemme koski ainoastaan koeryhmaa, silla vain heille tehtiin
puolistrukturoidut haastattelut. Haastatteluita analysoidessa huomioimme myds intervention
keskeyttaneiden nuorten vanhempien (n=3) alkuhaastattelut. Huomioimme myds kaksi vanhemman
alkuhaastattelua ja kaksi loppuhaastattelua, joihin vastanneiden osalta ei ollut saatavissa muuta
tutkimusdataa. Otoskoko vanhempien osalta oli alkuhaastatteluissa 28 ja loppuhaastatteluissa 25.

Vanhemmilta ei mitattu taustatietoja.

14



Taulukko 1. Koe- ja kontrolliryhmdan nuorten taustamuuttujat

Ika Sairauden kesto Pitkaaikais-  Pitkdaikais-  Pitkaaikais-
vuosina verensokeri  verensokeri verensokeri
(H bAlc) (HbAlo) (H bAlC)
ennen intervention  seurannassa
interventiota jalkeen 8 kk
N(m) Kaikki 41 (0) 41 (0) 41 (0) 38 (3) 22 (19)
N(m) Koeryhmé 23 (0) 23 (0) 23 (0) 21 (2) 11 (12)
N(m) Kontrolliryhma 18 (0) 18 (0) 18 (0) 17 (1) 11 (6)
Keskiarvo
Kaikki 13,39 80,91 kk 9,16 9,02 9,42
Koeryhma 13,43 78,54 kk 9,20 8,52 8,60
Kontrolliryhmd 13,33 83,94 kk 9,09 9,64 10,24
Keskihajonta
Kaikki 1,22 49,30 kk 1,49 1,71 2,14
Koeryhma 1,12 52,66 kk 1,54 1,21 1,10
Kontrolliryhméa 1,37 45,98 kk 1,47 2,05 2,64
Vaihteluvali
Kaikki 12-16 4kk-15v 6,30 - 14,00 6,40-14,00 6,60—14,00
Koeryhma 12-15 4kk-12v9kk 6,30-14,00 6,40-10,60 6,90-10,80
Kontrolliryhmd 12-16 4kk-15v 6,90 -11,40 6,40-14,00 6,60—-14,00

(m)= Missing eli puuttuvat

2.2 Arviointimittarit

Nuoret tayttivdit RBDI-, DAAS-, CAMM- sekéd Kiddo-KINDL-R-kyselylomakkeet intervention
alussa ja lopussa. Liséksi nuorille tehtiin valimittaukset intervention kolmannella kerralla, jolloin he
tayttivat RBDI- ja CAMM-kyselylomakkeet sekd Kiddo-KINDL-R-kyselylomakkeen diabetes-

osion.

kuukauden kuluttua intervention loppumisesta seka nuorille ettd vanhemmille tehtiin seurantamittaus,

jossa nuoret ja vanhemmat tayttivat samat kyselylomakkeet kuin intervention alussa ja lopussa.

Tutkimuksessamme ei kéyteté véli- tai seurantamittauksista saatua dataa.
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RBDI

RBDI (Revised Beck Depression Inventory) on mielialakysely, jonka tarkoituksena on selvittda
vastaajan masennusoireilua ja ahdistuneisuutta. Se on suomalainen versio kyselystd “The Beck
Depression Inventory” (Beck & Beck, 1972). Kysely koostuu 14 kysymyksestd, joista 13 mittaavat
masennusoireilua ja yksi kysymys ahdistuneisuutta. Jokaisessa kysymyksessa on viisi eri
vastausvaihtoehtoa. Vastausvaihtoehdoista 1-2 saa nolla pistettd, vaihtoehdosta 3 saa yhden pisteen,
vaihtoehdosta 4 saa 2 pistettd ja vaihtoehdosta 5 saa 3 pistettd. Mittarin konsistenssi eli yhtendisyys
(Cronbachin alfa a) oli korkea tarkasteltaessa kaikkia tutkimushenkil6itd yhdessé seké tarkasteltaessa
koeryhmaé erikseen. Masennusoireilua kuvaavien pisteiden summa (kaikki o.=.87; koeryhmé o =91)
on valilta 0-39 ja ahdistuneisuutta kuvaava summapistemaara on valilta 0-3. Alle 5 pistetta viittaa,
ettei masennusoireita ole, 5-7 pistettd kuvaa lievid masennusoireita, 8-15 pistettd kuvaa kohtalaisia
masennusoireita ja yli 16 pistettd kuvaa vakavia masennusoireita. Masentuneisuutta mitataan
esimerkiksi  kysymyksella:  “Minkdlainen on mielialasi?”  Ahdistuneisuutta kuvaavassa
kysymyksessa 1 piste kuvaa lievdd ahdistuneisuutta, 2 pistettd kohtalaista ahdistuneisuutta ja 3
pistettd vakavaa ahdistuneisuutta. Ahdistuneisuutta mitataan kysymyksella: “Oletko ahdistunut tai

Jannittynyt?”.

DAAS

DAAS (Diabetes Acceptance and Action Scale for Children and Adolescents) mittaa diabetekseen
liittyvad psykologista joustavuutta. Sen tarkoituksena on selvittdd miten tyypin 1 diabetesta
sairastavat lapset ja nuoret suhtautuvat sairauteensa. Kysely mittaa diabetekseen
liittyvaé hyvéksyntad, psykologista joustavuutta ja vélttdmiskayttaytymistd. Kysely koostuu 42
véittdmastd, joihin vastataan asteikolla 0-4, jossa nolla tarkoittaa “viittdmé ei pidd koskaan
paikkaansa” ja 4 “viittima pitdd aina paikkaansa”. Joustavuutta pyritddn selvittdmédn muun muassa
seuraavilla vaittamilla: “Eldmdni ei voi olla hyvid, koska minulla on diabetes” ja “Diabetes sotkee
eldmdni”. Kyselyn (kaikki a =.88; koeryhmi a =.90) pisteméérd on valiltd 0-168. Mit& suuremmat
pisteet vastaaja saa, sitd suurempi psykologinen joustavuus ja hyvédksyntd vastaajalla on omaa

sairauttaan kohtaan. Tutkimushenkilot tayttivat myos CAMM-kyselyn (The Children’s Acceptance
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and Mindfulness Measure), joka mittaa DAAS:in tavoin psykologista joustavuutta, mutta emme
kéyttaneet sitd tutkimuksessamme.

Kiddo-KINDL-R

Kiddo-KINDL-R on 14-17-vuotiaiden elaménlaatua kartoittava kysely, joka pohjautuu laajempaan
Monika Bullingerin ja Ulrike Ravens-Siebererin (1998) kehittdmé&an KINDL-R mittariin (Kindl &
Terveysportti). Jatkossa puhuttaessa KINDL-yleinen-mittarista viitataan Kiddo-KINDL-R-mittariin.
Kysely koostuu 24 véittdmasta, jotka on luokiteltu siséltonsa perusteella kuuteen luokkaan: fyysinen
hyvinvointi (kaikki o =.64;koeryhmi a. =.63), henkinen hyvinvointi (kaikki a =.64 ;koeryhmd o =.61),
itsetunto (kaikki o =.82 ;koeryhma a =.86), perhe (kaikki a =.83 ;koeryhmé o, =.89), sosiaaliset suhteet
(kaikki o =.52 ;koeryhmd a =.60) ja koulu (kaikki a =.62 ;koeryhmi o =.68). Jokaiseen luokkaan
sisaltyy nelja véittdmaa, joihin vastataan asteikolla 1-5. Jokaisen luokan pistemaéra on vaélilta 4-20,
jolloin kyselyn kokonaispisteiden summa (kaikki o =.89 ;koeryhmé o =.89) on valiltd 24-120. Mité
korkeampi pistemaéara on, sitd parempi on koettu elaménlaatu.

Kyselyyn lisattiin 17 véittdmén osio, joka mittaa diabeteksen vaikutuksia koettuun elaménlaatuun.
Néihin vaittdmiin vastataan asteikolla 1-5, jolloin diabetesosion summa (kaikki o =.84 ;koeryhmé o
=.89) on vililtd 17-85. Korkea pistemaara viittaa hyvaksi koettuun eldmanlaatuun diabeteksen
suhteen. Jatkossa diabeteksen vaikutuksista koettuun eldménlaatuun kuvaavaan mittariin viitataan
KINDL-Diabetes-mittarilla. KINDL-mittarista puhuttaessa viitataan KINDL-yleinen- sekd KINDL-
diabetes-osioihin kokonaisuutena.

Vanhemmat tayttivat vastaavan Kiddo-KINDL-R kyselyn, jossa vaittamat on muokattu
mittaamaan vanhemman ndkdkulmaa lapsen elamanlaadusta. Kysely koostuu 24 vaittdmasta, jotka
on luokiteltu kuuteen edelld mainittuun luokkaan. Jokaiseen luokkaan siséltyy jalleen nelja vaittdmaa,
joihin vastataan asteikolla 1-5. Pisteet jakautuvat samalla tavalla kuin nuorille suunnatussa kyselyssé.
Kyselyyn liséttiin kuusi diabetekseen liittyvaad vaittdmaa, joihin vastataan asteikolla 1-5, jolloin
kyselyn yhteispistemaaré on véliltd 6-30. Emme kéayttaneet tutkimuksessamme vanhempien Kiddo-
KINDL-R-mittaria.
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2.3 Alku- ja loppuhaastattelut

Koeryhman nuorille sekd heidan vanhemmille tehtiin puolistrukturoidut alku- ja loppuhaastattelut.
Psykologian opiskelijat haastattelivat nuoret ja heiddan vanhemman yksitellen ennen interventiota
sekd intervention jalkeen. Tassd tutkimuksessa hyddynndmme ainoastaan vanhempien alku- ja
loppuhaastatteluja, silla tutkimme vanhemman nékdkulmaa nuoren diabeteksen vaikutuksista seké
vanhempien odotuksia ja kokemuksia nuorille jérjestetystd ryhmaéinterventiosta.

Vanhempien alkuhaastattelu (Liite 1.) sisalsi viisi avointa Kkysymystd, joissa Kysyttiin
vanhemman odotuksia interventiosta, nuoren tilannetta diabeteksen hoidon suhteen, vanhemman
huolia nuoren diabetekseen liittyen, nuoren odotuksia interventiosta vanhemman nékékulmasta seka
diabeteksen vaikutuksia perheeseen. Vanhempien loppuhaastattelu (Liite 2.) sisalsi 13 kysymystd,
joiden avulla selvitettiin vanhemman kokemuksia interventiosta ja sen vaikutuksia nuoreen,
vanhempaan sekéd koko perheeseen. Vanhemmilta kysyttiin myos diabeteksen vaikutuksia yleisesti
vanhemman seka perheen hyvinvointiin. Loppuhaastattelussa selvitettiin, olivatko vanhemmat
tyytyvaisia ryhmadn ja suosittelisivatko he sitd muille diabeetikoille. Loppuhaastattelussa kaytettiin
muun muassa seuraavia kysymyksia: “Oliko ryhmdstd hyotyd lapsesi diabeteksen hoidon kannalta?

ja “Vastasiko diabetes-ryhmd odotuksiasi? Mitd lisdisit, poistaisit tai muuttaisit?”’

2.4 Intervention kulku

Interventio koostui viidestd noin 1,5 tunnin pituisesta ryhméatapaamisesta, jotka olivat noin kahden
viikon vdlein. Interventioon osallistuvien nuorten lisaksi jokaisella ryhmatapaamisella oli mukana
yksi psykologi ja kaksi psykologian opiskelijaa. Jokaisella tapaamisella oli eri teema ja niihin liittyvéat
harjoitukset. Teemoihin liittyvien aiheiden liséksi tapaamisilla voitiin keskustella mydos silla hetkella
tarkeiksi koetuista asioista. Interventioon kuului harjoitusten tekeminen seké niista keskusteleminen.
Jokainen tapaaminen sisalsi vahintdan yhden lyhyen tietoisuustaitoharjoituksen. Ryhmatapaamisen
lopuksi annettiin aina kotitehtéva, joka liittyi kunkin kerran teemaan. Kotitehtavien tavoitteena oli
aktivoida osallistujia toimimaan omien arvojensa mukaisesti arjessa. Jokainen ryhmatapaaminen
aloitettiin kuulumisten lapikaymiselld, minka jalkeen kaytiin 1&pi kotitehtdva ensimmaistd tapaamista

lukuun ottamatta.
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1. Tapaaminen

Ensimmadisen tapaamisen alussa nuoret tayttivit RBDI-, DAAS-, CAMM- ja KINDL-
kyselylomakkeet. Vanhemmat tayttivat KINDL-lomakkeen. Lomakkeiden liséksi seka nuoret etté
vanhemmat haastateltiin. Lomakkeiden tayttdmisen ja haastatteluiden jalkeen nuoret ohjattiin
erilliseen tilaan psykologin ja psykologian opiskelijoiden kanssa, jotta itse interventio voitiin aloittaa.
Vanhemmat l&htivat kotiin tai jaivat toiseen huoneeseen odottamaan. Ensimmdinen tapaaminen
aloitettiin tutustumisleikeilld, joihin osallistuivat nuoret, psykologi sek& psykologian opiskelijat.
Ensimmaisen tapaamisen teemoja olivat oman tilanteen kartoitus, arvotydskentely sekd arvojen
mukaiset teot. Tilanteen kartoitukseen kuului tdménhetkisen tilanteen sekd diabeteksen hoitoon
vaikuttavien tekijoiden arviointi. Arvotydskentelyyn kuului omien arvojen pohtiminen ja omiin
arvoihin sitoutuminen sekd niiden mukaan toimiminen, joiden lapikdymisessa hyddynnettiin

arvokortteja. Lopuksi kaikille annettiin kotitehtéva, joka koski omien arvojen mukaisia tekoja.

Esimerkkiharjoitus:

Voit pohtia itselle tarkeita asioita alla olevan harjoituksen avulla. Kuvittele mielessasi tilanne, jossa
voit taysin vapaasti maarittaa sen, mika on sinulle tarkeinta. Kirjoita yhden pallon sisaén yksi asia,
joka kuvastaa sinulle tarkeaad arvoa tai asiaa. Arvioi sen jalkeen, kuinka tarkeana pidat kutakin
tekijad (1= ei erityisen tarked, 10= erittain tarked). Voit merkitd numerot pallon sisdlle. Arvioi
lopuksi, kuinka hyvin taméa kyseinen arvo toteutuu elaméassasi talla hetkella (1= ei toteudu lainkaan,
10= toteutuu taydellisesti)? Mitka asiat tai arvot toteutuvat elamassasi parhaiten? Mitka eivat

toteudu niin hyvin? Nouseeko esiin asioita, joissa haluaisit muutosta?

Mieti viela: Mité paras ystavasi sanoisi, jos hanelta kysyttaisiin, mika sinulle on tarkeinta?

2. Tapaaminen

Tapaaminen aloitettiin kuulumiskierroksella ja kotitehtévien lapikdymiselld. Toisen kerran teemoja
olivat arvotyoskentely, arvojen mukaiset teot sekd ajatusten késittely. Tapojen rikkominen ja
realististen tavoitteiden saavuttaminen olivat aiheita, joiden avulla késiteltiin nuorten kasitysta

diabeteksesta sekd heiddn omaa mindpystyvyyttdan sen hoidossa. Tarkoituksena oli saada nuoret
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tarkastelemaan heidédn omia ajatuksiaan sek& tavanomaisia ja haitallisia toimintatapojaan. Ajatusten
tarkastelun tavoitteena oli lisatd nuorten ymmarrystd vaikeiden ajatusten poistyontdmisen

tehottomuudesta. Tapaamisen lopuksi jokaiselle annettiin yksilollisesti mietityt kotitehtavat.

Esimerkkiharjoitus:
Mukavuus- ja epamukavuusalueet huoneessa. Ohje: Mene huoneessa itselle epétyypillisimpaan
paikkaan, mihin et missaan tapauksessa normaalisti tallaisessa tilanteessa menisi. Mene sitten itselle

tyypillisempaan paikkaan. Keskustellaan sitten, mita ajatuksia ja tuntemuksia harjoitus heratti.

3. Tapaaminen

Kolmannen tapaamisen alussa suoritettiin valimittaus, jossa nuoret tayttivdt RBDI-, CAMM- seka
KINDL-Diabetes-mittarit. Mittausten jalkeen kaytiin kuulumiskierros ja keskusteltiin kotitehtavista.
Teemoja olivat ajatusten kasittely, tietoisuustaidot sekd hyvéksyntd. Ryhmaéssa kasiteltiin oman
toiminnan tielld olevia esteitd sekd niiden tunnistamista ja niiden kanssa tydskentelemista.
Tapaamisen aikana tehtiin harjoituksia, joiden tavoitteena oli ottaa vélimatkaa omiin ajatuksiin ja
tunteisiin. Tietoisuustaitoja harjoiteltiin muun muassa kiinnittdméalla huomiota hengitykseen ja

nykyhetkeen. Lopuksi kaikki saivat kotitehtdvat seuraavaa kertaan varten.

Esimerkkiharjoitus:

Ajattele jotain diabetekseen liittyvaa asiaa tai diabetekseen liittyvaa tunnetta. Aseta nyt mielessasi
tdma asia/tunne muutaman metrin paahan itsestasi ja mieti seuraavia: Jos diabetes olisi jonkun
varinen, mink& varinen se olisi? Minka kokoinen se olisi? Jos diabeteksella olisi muoto, mink&

muotoinen se olisi?

4. Tapaaminen

Neljds tapaaminen aloitettiin kuulumisten vaihdolla ja kotitehtdvien l&pikdymiselld. Teemoja olivat
minékasitys ja hyvaksynta. Talla kerralla k&siteltiin omia vahvuuksia ja heikkouksia seka niihin
liittyvia ajatuksia ja tunteita. Negatiivisiin ajatuksiin otettiin etéisyyttd ja niitd havainnoitiin sen

sijaan, ettda niitd olisi pidetty suorina totuuksina. Harjoitusten avulla pyrittiin lissdmaan myds
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hyvéksyntéd itsed kohtaan. Lopussa osallistujat rakensivat omat unelmakartat, joihin he kuvasivat
toiveita tulevaisuudesta ja asioita, jotka tekevat heidat talla hetkelld onnelliseksi. Tdman jalkeen

osallistujat miettivat yhdessa kotitehtavét seuraavaa kertaa varten.

Esimerkkiharjoitus:

Pohdi jotain kasitystd itsestdsi. Esim. “olen huono” tai “en osaa/jaksa hoitaa diabetestani”. Keskity
tahan ajatukseen. Ota sitten valimatkaa tahan ajatukseen, tahan kielteiseen kasitykseen itsestasi, ja
ainoastaan tarkastele sita tietoisesti havainnoiden. Pane tdma ajatus ainoastaan merkille ja anna sen
lipua ohitsesi. Sano itsellesi “Huomaan, ettd minulla on tdmd ajatus, jonka mukaan mind olen huono
ihminen. Kiitos mieleni tdstd ajatuksesta”. Annan ajatuksen lipua pois, kuten harjoituksessa Virrassa

lipuvat lehdet.

Huomaa, miten tdm4, ja muut ajatuksesi, muovaavat kasitystasi itsestd. Tama on se minékuva, jonka
tunnet parhaiten. Kun havaitset, ettd mielesi luoma k&sitys omasta itsestasi on tarina, ei ehdoton

tulevaisuuttasi maarittava totuus, voit saada uusia tapoja tarkastella itseasi.

5. Tapaaminen

Viidennen eli viimeisen tapaamisen alussa seka nuoret ettd vanhemmat haastateltiin ja he tayttivat
samat kyselylomakkeet kuin intervention alussa. Nuoret téyttivdt RBDI-, DAAS-, CAMM- ja
KINDL-kyselylomakkeet ja vanhemmat tayttivat KINDL-lomakkeen. Mittausten jalkeen vanhemmat
lahtivat kotiin tai jaivat odottamaan erilliseen huoneeseen ja nuoret siirtyivat interventioryhmaan,
jonka alussa kaytin kuulumiskierros. Viimeisella tapaamisella kerrattiin edellisten kertojen teemoja
ja keskusteltiin osallistujien oppimiskokemuksista. Ryhmassa tarkasteltiin tilannetta hyvinvoinnin ja
diabeteksen suhteen sek&@ asetettiin tavoitteita tulevaisuudelle ja tehtiin hyvinvointia edistdva
suunnitelma. Ryhma paéatettiin positiivisesti kehukortteihin, joihin Kirjoitettiin toisesta ryhméaan

osallistujasta jokin hyva ominaisuus tai kehu.
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2.5 Aineiston analysointi

Aloitimme aineiston analysoinnin pisteyttdmalla kaikki alku-, vali-, ja loppumittaukset, jotka olivat
pisteyttamatta. Sen jalkeen kaikki data syotettiin SPSS-ohjelmaan. Erotimme koe- ja kontrolliryhman
toisistaan, jotta voimme verrata ryhmien tuloksia keskenddn. Sen jélkeen laskimme SPSS:n avulla
seka koe- ettd kontrolliryhman taustamuuttujien keskiarvot, keskihajonnat, vaihteluvélit. Laskimme
DAAS-, RBDI-, KINDL-, sekd KINDL-Diabetes-summamuuttujien keskiarvot, keskihajonnat seka
ryhmien sisdiset ja véliset efektikoot (korjattu ryhmien alkumittauksissa olevalla erolla) néiden
muuttujien osalta ryhmien ollessa koeryhma ja kontrollirynmd. KINDL-summamuuttujan osalta
kaytettiin skaalattua summapistemaaréda (0-100) tulosten tulkinnan helpottamiseksi. Efektikoko
laskettiin sithen tarkoitetulla laskurilla. Efektikoko on pieni, kun 0.2 < d < 0.5, keskisuuri, kun 0.5 <
d <0.8 ja suuri, kun d > 0.8. (Ellis, 2009.) DAAS-, RBDI-, KINDL- ja KINDL-Diabetes-muuttujille
tehtiin my0s toistettujen mittausten varianssianalyysi.

Laadullisen aineiston analyysimenetelména kaytettiin aineistolahtoistd temaattista analyysia.
Temaattisen analyysin avulla tunnistetaan aineiston toistuvia kaavoja ja teemoja. Se auttaa loytamaan
tutkimuksen keskeisimmét laadulliset tulokset. Aineistolahtoisyys tarkoittaa, etta analyysia ei ohjaa
mikaan teoreettinen viitekehys vaan pelkka aineisto itsesséan. (Harper & Thompson, 2012, 215-220).

Aloitimme laadullisen aineiston analysoinnin lukemalla kaikki vanhempien alku- ja
loppuhaastattelut 1api. Kirjoitimme yhteenvedot sekd alku- ettd loppuhaastatteluista, joihin
kirjasimme vanhempien vastauksia tiivistetysti jaotellen ne haastattelukysymysten mukaan. Tamén
jalkeen aloimme etsiméén teemoja kunkin haastattelukysymyksen kohdalla haastatteluista toistuvien
sanojen ja aiheiden pohjalta. Aloimme kayda lapi tiivistettyja vastauksia, joiden pohjalta
maarittelimme aiheille ylakasitteita eli teemoja. Samaa tarkoittavat asiat nahtiin kuuluvan samaan
teemaan, vaikka ne eivat sanallisesti olleet yhtenevat. Kdvimme haastattelut uudestaan lapi tarkistaen
samalla muistiinpanojamme. Taman jalkeen keskustelimme teemoista ja muutimme niit4 kuvaamaan
tuloksia tarkemmin. Liitimme joitain teemoja yhteen niiden ollessa padllekkaisia ja joidenkin
sanamuotoa muutimme kattamaan laajemman osan vastauksista. Sijoitimme haastatteluiden

vastauksia teemoihin laskien samalla kuhunkin teemaan kuuluvien vastausten lukumaéaaran.
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3. TULOKSET

Tulosten ensimmadisessa osiossa kuvaamme vanhempien kokemuksia nuoren diabeteksen
vaikutuksista vanhempaan ja perheeseen sekd vanhempien huolia nuoren diabetekseen liittyen.
Toisessa osiossa esittelemme vanhempien odotuksia interventioon liittyen. Kolmannessa osiossa
kuvaamme vanhemman kokemuksia intervention vaikutuksista nuoreen sekd intervention
vaikuttavuutta tilastollisten analyysien valossa. Lopuksi kdymme lapi vanhempien kokemuksia

intervention vaikutuksista vanhempaan sek& perheeseen.

3.1 Kuinka nuoren diabetes vaikuttaa vanhempaan ja perheeseen?

Nuoren diabeteksen vaikutus vanhempaan

Vanhempien raportoimat nuoren diabeteksen vaikutukset vanhemman hyvinvointiin jaoteltiin neljaan
eri luokkaan. Luokat ovat yleinen kuormitus, psyykkinen kuormitus, alkushokki seka sosiaaliset
suhteet. Vanhemmat kuvasivat heidan yleisen kuormituksensa lisdéntyneen eniten lapsen saadessa
diabetesdiagnoosin. Yleisellda kuormituksella tarkoitetaan muun muassa vanhemman yleista
energiatason alenemista, yovalvomista ja siitd seuraavaa vasymystd sekd valvomisen vaikutusta
tyohon. Vanhemmat toivat myds esiin, ettd huoli nuoresta ja siitd johtuva stressi seké stressista
johtuvat fyysiset oireet ovat lisdéntyneet lapsen diabetesdiagnoosin myo6ta. Yleinen kuormitus nakyi
myo6s vanhempien ulkopuolisena avuntarpeena ja vahaisena omana aikana.

Vanhemmat kertoivat, ettd lapsen sairastuminen diabetekseen on lisénnyt vanhemman
psyykkistd kuormitusta. Vanhempien mukaan psyykkinen kuormitus ndkyy vanhemman jatkuvana
huolena nuoren diabeteksesta, mikd kuormittaa vanhempaa. Vanhemmat kokivat olevansa enemmaén
vastuussa kaikesta nuoren diabeteksen vuoksi. Vastuu nuoren huolenpidosta omasta vasymyksesté
huolimatta kuormitti vanhempia. Vanhemmat kuvasivat, ettd suorittaminen on lisdantynyt ja

huolettomuus vahentynyt nuoren diabeteksen myota.

Yleisen ja psyykkisen kuormituksen lisdksi vanhemmat kertoivat, milt4 lapsen sairastuminen

tuntui. Useampi vanhempi kertoi alkushokista, joka ilmeni jarkytyksend diagnoosivaiheessa.
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Vanhemmat kuvasivat oman lapsen sairastumisen yllattdneen, mika sai aikaan shokkireaktion, joka
helpotti ajan kuluessa. Alkushokin voimakkuus vaihteli sen mukaan, kuinka tuttu sairaus diabetes oli
vanhemmalle ennestaan.

Nuoren diabeteksella oli vanhempien mukaan vaikutusta vanhemman omiin sosiaalisiin
suhteisiin. Vanhemmat kuvasivat, ettd heilla on tarve luoda uusia tukiverkkoja edellisten tilalle, sill&
lapsen sairastuminen vaikutti vanhemman sosiaalisiin suhteisiin. Yksi vanhempi kuvasi, etté lapsen
sairastuminen paljasti, ketké& ovat oikeita ystavia ja pysyvat rinnalla sairaudesta huolimatta. Lisaksi
uuden parisuhteen muodostaminen kuvailtiin hankalammaksi vanhemman oman ajanpuutteen vuoksi

lapsen diabeteksesta johtuen.

Nuoren diabeteksen vaikutus perheeseen

Vanhempien kokemukset diabeteksen vaikutuksista perheeseen jaoteltiin neljaan luokkaan, joita ovat
perheenjasenten  valiset suhteet, diabetekseen kohdistuva erityinen huomio, elaman
suunnitelmallisuus ja diabeteksen sulautuminen osaksi elam&d. Vanhemmat kuvasivat seké&
myo0nteisia ettd kielteisia diabeteksen vaikutuksia perheenjésenten valisiin suhteisin. Myonteisiksi
vaikutuksiksi raportoitiin perhesuhteiden lahentyminen, avoimen keskusteluilmapiirin lisdéantyminen
seka koko perheen huolehtimisen lisddntyminen. Vanhemmat kertoivat, ettd perheenjasenten valinen
sitoutuminen oli vahvistunut diabeteksen myo6td. Nuoren diabeteksen Kkielteisiksi vaikutuksiksi
raportoitiin - perheenjasenten ajoittaiset konfliktit, jotka johtuivat nuoren tai vanhemman
huonotuulisuudesta tai vasymyksestd, jotka ilmenivét purkautumisena muihin perheenjéseniin. Usein
syyna olivat nuoren matalat verensokerit tai vanhemman oman ajan puute, johon nuoren diabetes
vaikutti. Nuoren sairastuminen diabetekseen vaikutti negatiivisesti sisaruksiin, silld vanhemmat
kuvasivat sisarusten ulkopuolisuuden tunteen lisddntyneen ja paineen itsendistyd lisdadntyneen.
Diabetes oli vanhempien mielestd vaikuttanut myos parisuhteen dynamiikkaan, silla vanhempien
valisen vastuun jakaminen oli vaikeutunut. Osa vanhemmista toi esiin, ettd nuoren diabetes oli
vaikuttanut omalta osaltaan vanhempien eropddtokseen sekd eronneiden vanhempien valien
viilentymiseen.

Perhesuhteiden lisdksi vanhemmat kuvasivat, etté diabetekseen kohdistuva erityinen huomio on
vaikuttanut koko perheeseen. Nuoren sairastuminen diabetekseen lisdsi huomion kohdistamista

terveyteen. Nuoren sairastaessa diabetesta kaikkien perheenjasenten herkkyys diabeetikon tarpeille
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kasvoi. Perheissa oli paljon diabetekseen liittyvaa keskustelua ja diabetes oli merkittdva osa koko
perheen arkea.

Kolmantena luokkana on eldamén suunnitelmallisuus. Vanhemmat raportoivat, ettd elaman
suunnitelmallisuus on lisdantynyt nuoren diabeteksen vuoksi. Osa vanhemmista kuvasi
suunnitelmallisuuden olevan my6nteinen muutos perheen arjessa ja osa kuvasi suunnitelmallisuuden
rajoittavan perheen toimintaa aiempaa enemman. Suunnitelmallisuus nakyy arjessa tehtavissa
valinnoissa, ruokailujen ja matkojen suunnittelussa seké tyon ja perheen yhteensovittamisessa.

Viimeinen luokka on diabeteksen sulautuminen osaksi elaméda. Kun vanhemmilta kysyttiin
miten diabetes on vaikuttanut perheeseen, osa heistd raportoi diabeteksen olevan osa eldmaa.
Vanhemmat kokivat, ettd diabetes ei vaikuta perheen eldamaan millaan tavalla. Osa kertoi, ettd nuoren
diabetes saattoi vaikuttaa sairauden alkuvaiheessa, mutta tuli ajan kuluessa osaksi arkea eika sen enaa

anneta rajoittaa perheen elamaa.

Vanhempien huolet nuoren diabetekseen liittyen

Vanhempien huolenaiheet nuoren diabetekseen liittyen jakautuvat viiteen luokkaan, jotka ovat
nuoren tulevaisuus, nuoren terveys, nuoren psyykkinen hyvinvointi, nuoren huono hoitotasapaino
sekd lapsen menetyksen pelko. Luokkaan “nuoren tulevaisuus” kuuluvat huolet liittyivdt nuoren
itsendistymiseen ja hoidon vastuun siirtymiseen nuorelle, hoitoon motivoitumiseen pitkalla
tahtdimellda, avun saatavuuteen jatkossa, siirtymiseen aikuisten poliklinikalle seké&
alkoholikokeiluihin.

Vanhempia huoletti myds nuoren terveys. Nuoren terveyteen liittyvat huolet liittyivat
hypoglykemiaan, lisdsairauksiin, yleiseen terveyteen sekd hoidon laiminlyonnista seuraaviin
komplikaatioihin. Terveyteen liittyvat huolet koskivat diabeteksen tai sen hoitamattomuuden
aiheuttamia terveysongelmia.

Nuoren tulevaisuuden ja terveyden lisdksi vanhemmat kertoivat olevansa huolissaan nuorten
psyykkisestd hyvinvoinnista. Psyykkisen hyvinvoinnin luokkaan kuuluivat huolet nuoren omaa
sairautta kohtaan kokemasta hyvaksymaéttdmyydestd, nuoren hoidon tarkeyden ymmartaméattomyys
januoren jaksaminen ulkoisten paineiden vuoksi. Yksi vanhempi toi esiin huolen siit4, onko han itse
asettanut lilan kovat odotukset nuorelle itsendistymisen suhteen.

Nuoren huonoon hoitotasapainoon liittyvat huolet koskivat hoitosuunnitelman noudattamisen

vaikeutta ja motivaatio-ongelmia. Osa vanhemmista sanoi suoraan, ettd huono hoitotasapaino
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huolettaa kun taas osa toi selkedmmin esiin, etté jokin tietty osa hoitoa huolettaa esimerkiksi insuliinin
pistiminen tai pistamattomyys. Huoli huonosta hoitotasapainosta liittyi intervention alussa
vallitsevaan tilanteeseen.

Huoli lapsen menetyksen pelosta tuli esiin kolmen vanhemman kohdalla. Yksi vanhempi toi
esiin nuoren mahdollisuuden itsemurhaan ja kaksi muuta vanhempaa kuvasivat, ettd nuoren

diabeteksen huonosta hoidosta johtuva mahdollinen kuolema pelottaa.

3.2 Vanhempien odotukset interventiosta

Suurin osa vanhemmista koki nuoren hoitotasapainon olevan huono tai kertoi siind olevan
parantamisen varaa. Lahes puolet vanhemmista koki nuoren hoitotasapainon olevan hyva tai kuvaili
nuoren tilannetta positiivisesti. Osa naistd vanhemmista kuitenkin kertoi tilanteen olleen vaihteleva,
mutta intervention alkuhetkelld hyvéa verrattuna aiempaan. Vanhemmat odottivat interventiolla
olevan myonteisia vaikutuksia nuoren hyvinvointiin riippumatta siitd, millaiseksi vanhempi koki
nuoren hoitotasapainon. Vanhempien odotukset jakautuivat neljadn eri luokkaan, joita ovat
vertaistuki, hoitomotivaation liséantyminen, tunnetaitojen lisdantyminen seka tyokalujen saaminen

sairauden hoitoon. Luokat esitelladn tarkemmin seuraavissa kappaleissa.

VertaistukKi

Vanhemmista 57 % (n=16/28) odotti nuoren saavan vertaistukea intervention aikana. Vertaistuella
tarkoitettiin sitd, ettd nuori tapaa saman ikaisia ja samassa elaméntilanteessa olevia nuoria, joiden
kanssa voi jakaa samansuuntaisia ajatuksia. Vanhemmat toivoivat nuoren ymmaértavan, ettd muutkin
diabeetikot kamppailevat samojen diabetekseen liittyvien ajatusten ja tunteiden kanssa.

"Ryhmdn tarjoama vertaistuki diabeteksen hoidon suhteen on tdrkedd.”
“Vertaistukea ryhmdstd, koska nuori on ujo eikd ole esimerkiksi perheleireilld uskaltanut tutustua

muihin diabetesnuoriin.”
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Hoitomotivaation lisdantyminen

Hoitomotivaation lisd&ntyminen oli toiseksi suurin luokka. Vanhemmista 54 % (n=15/28) odotti
nuoren hoitomotivaation lisaantyvan intervention my6td. Hoitomotivaation lisdantyminen tarkoitti
hoitoon sitoutumista ja sitd, ettd nuori ymmartaisi itse hoidon térkeyden ja ottaisi vastuuta omasta
hoidostaan.

’

“Ettd nuori ymmdrtdisi ja sisdistdisi vastuun.’

1

“Ettd ryhmd olisi lisdpotku itsendistymiseen diabeteksen hoidon suhteen.’

Tyobkaluja sairauden hoitoon

Kolmas luokka oli tyokaluja sairauden hoitoon. Vanhemmista 25 % (n=7/28) toivoi, ett& nuori saisi
konkreettisia tyOkaluja diabeteksen hoitoon. Konkreettisilla tyokaluilla tarkoitettiin esimerkiksi
ohjeita tai neuvoja siitd, miten nuori muistaisi mitata verensokeria ja pistaa insuliinia sekd miten
diabeteksen kanssa tulisi toimia koulupéivén aikana.

’

“Konkreettisia tyokaluja ja ohjeita diabeteksen pdivittdiseen hoitoon” .

’

“Uusia tyokaluja ammattilaiselta nuoren motivoimiseksi hoitoon.’

Tunnetaitojen lisddntyminen

Vanhemmista 25 % (n=7/28) odotti nuoren tunnetaitojen lisdantyvan. Tunnetaitojen lisddntymiseen
kuului itsemyotatunnon lisadntyminen, oman jaksamisen huomioimisen oppiminen, negatiivisten
tunteiden kasittelyn kehittyminen sek& aiempaa avoimempi omien ajatusten ja tunteiden jakaminen.

“Ettd nuori saisi vdlineitd olla riittdvin armollinen itselleen ja tunnistaa omaa jaksamistaan.”

“Ettd nuori oppisi avoimempaa suhtautumista myés negatiivisiin tunteisiin.”
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3.3 Intervention vaikutukset nuoreen

Intervention jalkeen vanhemmilta kysyttiin suosittelisivatko he vastaavaa interventioryhmaa muille
diabeetikoille. Vanhemmista 96 % (n=24/25) suosittelisi rynm&a myos muille tyypin 1 diabeetikoille
sen myonteisten vaikutusten vuoksi. Ainoastaan yksi vanhempi (4 %) ei suosittelisi rynmaé, silla han
ei kokenut interventiolla olleen mit&&n vaikutusta huonoon tilanteeseen diabeteksen hoidon suhteen.
Vanhemmista 72 % (n=18/25) koki ryhmaéstéd olleen hydtya nuoren diabeteksen suhteen ja 16 %
(4/25) koki, ettd ryhmésta ei ollut hyotyd. Intervention hyddyttomaksi kokeneet vanhemmat, eivét
nahneet sen vaikutusta nuoressa tai nuoren diabeteksen hoidossa. Suurin osa vanhemmista kuvasi
intervention myonteisid vaikutuksia nuoren diabetekseen seké yleiseen hyvinvointiin. Luokittelimme
vanhempien vastausten perusteella intervention vaikutukset nuoreen viiteen luokkaan, jotka ovat
hoitomotivaation lisdantyminen, mielialan koheneminen, vertaistuki, psyykkinen kehitys seka
hoitotasapaino.

Kuvaamme vertailukohteen vuoksi vanhempien kokemusten lisdksi intervention vaikutuksia
nuoreen tilastollisten analyysien avulla. Tilastolliset tulokset esitellddn tdmén osion lopussa

vanhempien kuvaamien intervention vaikutusten jalkeen.

3.3.1 Intervention vaikutukset vanhempien kokemana

Hoitomotivaation lisdantyminen

Vanhemmista 76 % (n=19/25) kuvasi interventiolla olleen vaikutusta nuoren hoitomotivaation
lisddntymiseen. Hoitomotivaation lisadntymiselld tarkoitetaan, ettd motivaatio hoitaa sairautta
itsendisesti lisdéntyi. Vanhempien mielestd nuorten omatoimisuus ja vastuullisuus diabeteksen

hoidosta vahvistuivat, minka yhdistimme hoitomotivaation lisaantymiseen.

“Nuori on ylldttien alkanut laittamaan pitkdt insuliini tdysin itse.”

)

“Nuorella on itselld uutta intoa hoitoon.’
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Mielialan koheneminen

Useat vanhemmat kuvasivat myds muita hyotyjd, jotka eivat suoraan vaikuttaneet diabetekseen.
Vanhemmista 48 % (n=12/25) kertoi nuoren mielialan kohentuneen intervention ansiosta. Nuoria

kuvattiin iloisemmiksi ja hyvantuulisemmiksi verrattuna intervention alkuun.

“Nuori on paljon rennompi.”

“Nuoren mieliala on kohonnut.”

Vertaistuki

Vanhemmista 40 % (n=10/25) raportoi nuoren saaneen ryhméssa vertaistukea. Vanhemman kokivat
vertaistuella olleen merkitysté nuoren diabeteksen hoidon kannalta. Vanhemmat kertoivat, etté nuoret
pystyivat jakamaan samankaltaisia kokemuksia keskenddn ja keskustelemaan samassa tilanteessa

olevien vertaisten kanssa.
“Nuori hoksaa ettei ole ainut, joka tuskailee samojen ongelmien kanssa.”
“Nuori ndkee, ettd muilla saman ikdisilld on diabetes ja ettd siitd saa puhua.”
Psyykkinen kehitys
Vanhemmista 24 % (n=6/25) toi esiin intervention aikana nuoressa havaitsemansa psyykkisen
kehityksen. Vanhemmat kuvasivat psyykkistd kehitystd muun muassa positiivisina psyykkisina
muutoksina nuoressa ja tdman ajattelussa. Vanhemmat kertoivat esimerkiksi nuoren henkisesta

kasvusta ja itsetunnon lisdantymisestd. Nuorta kuvattiin myos tietoisemmaksi omista ajatuksistaan.

“Nuori on enemmdn sinut hoidon kanssa”

“Lapsen ajattelu ei tunnu endd olevan niin mustavalkoista.”
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Hoitotasapaino

Vanhemmista 20 % (n=5/25) kuvasi, ettd nuoren hoitotasapaino parani intervention aikana.
Hoitotasapainon paranemista kuvattiin muun muassa verensokeriarvojen tasaantumisena intervention
aikana tai pitk&aikaisverensokeriarvon laskuna. Vanhemmat kertoivat my6s suoraan hoitotasapainon

kehittyneen positiiviseen suuntaan intervention aikana.

“Nuoren verensokerit ovat ldhteneet laskemaan.”

)

“Pitkdaikainen sokeri on tullut hieman alaspdin.’

3.3.2 Intervention vaikuttavuus mittareiden mukaan

Taulukossa 2 on kuvattu muuttujien RBDI-Masennus-, RBDI-Ahdistus-, DAAS-, KINDL-yleinen
sekda KINDL-Diabetes-muuttujien keskiarvot, keskihajonnat sekad alku- ja loppumittausten valilla
tapahtunut muutos. Toistettujen mittausten varianssianalyysin osoitti, ettd koeryhméssa ei ole
tapahtunut tilastollisesti merkitsevad muutosta alku- ja loppumittausten valilla minkdan muuttujan
osalta. Ahdistusta mittaavan kyselyn sekd psykologista joustavuutta mittaavan kyselyn (DAAS)
kokonaispistemaardt olivat kuitenkin laskeneet koeryhmallda suuntaa antavasti alku- ja
loppumittauksia verrattaessa (RBDI-ahdistus: F=3.598, p=.065 ja DAAS: F=3.412, p=0.073).
Koeryhman ahdistusta mittaavan kyselyn pisteet olivat laskeneet ja psykologista joustavuutta
mittaavan kyselyn pisteet olivat nousseet tilastollisesti merkitsevésti ryhmien sisdisten efektikokojen
ollessa pienia (RBDI-ahdistus: d1=-0.265 ja DAAS: d1=0.218). Kontrolliryhmén osalta eldménlaatua
mittaavan kyselyn kokonaispistemaaré laski tilastollisesti merkitsevasti ryhmien sisdisen efektikoon
ollessa pieni (KINDL: d1=-0.267). Ahdistusta mittaavan sek& psykologista joustavuutta mittaavan
kyselyn pistemé&érien osalta tapahtuva muutos oli tilastollisesti merkitsevésti suurempaa koeryhmassa
ryhmien valisten efektikokojen ollessa pienid (RBDI-ahdistus: d2=0.40 ja DAAS: d2=-0.26).
Eldmanlaatua mittaavan kyselyn pistemadrat laskivat tilastollisesti merkitsevésti enemmaén

kontrolliryhmalld kuin koeryhmalld ryhmien valisen efektikoon ollessa pieni (KINDL: d2=-0.23).
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Taulukko 2. Koe- ja kontrolliryhmén nuorten mielialakyselyn (RBDI), psykologisen joustavuuden
(DAAS), yleisen eldaménlaadun (KINDL-yleinen) ja diabetekseen liittyvan elamanlaadun (KINDL-
Diabetes) keskiarvot, keskihajonnat, toistettujen mittausten varianssianalyysin arvot, p-arvot seka
ryhmien siséiset ja véliset efektikoot.

Alkumittaus Loppumittaus  F(1,39) p d. d.
ka (kh) ka (kh)

RBDI-Masennus
Koeryhma 2.09 (3.44) 2.35 (4.59) 0.252 0619 0.06 -0.07
Kontrolliryhm& 3.00 (3.50) 3.00 (3.18) 0.0

RBDI-Ahdistus
Koeryhma 0.43 (0.51) 0.30 (0.47) 3.598 0.065 -0.27 0.40

Kontrolliryhméa 0.39 (0.70) 0.50 (0.71) 0.16
DAAS
Koeryhmé 128.57 (18.25) 132.52(18.07) 3.412 0.073 0.22 -0.26
Kontrolliryhmé& 129.71 (18.19) 129.00 (16.03) -0.04
KINDL
Koeryhmé 78.12 (8.95) 77.65 (9.27) 1204 0279 -0.05 -0.23
Kontrolliryhm& 77.08 (10.62) 74.35(9.83) -0.27

KINDL-Diabetes
Koeryhmé 77.96 (13.13) 79.39(12.28) 0569 0455 0.11 -0.14
Kontrolliryhm& 78.89 (10.23)  78.69 (10.89) -0.02

Ka= Keskiarvo

Kh= Keskihajonta

F= Toistettujen mittausten varianssianalyysin testisuure
d.= Ryhmien siséinen efektikoko

d.= Ryhmien vélinen efektikoko

3.4 Intervention vaikutukset vanhempaan ja perheeseen

Vanhemmista 56 % (n=14/25) vastasi nuorelle suunnatun intervention vaikuttaneen vanhempaan, 28
% (n=7/25) vastasi, etté interventio ei vaikuttanut heihin ja 16 % (n=4/25) vastasi “en osaa sanoa”.
Yksi vanhempi koki, ettd interventiolla ei ollut hdneen vaikutusta, silla han voi edelleen huonosti.
Osa vanhemmista ilmaisi neutraalisti, ettd interventiolla ei ollut vaikutusta. Osa vanhemmista koki

tilanteen olleen hyvé jo ennestadn, eivatkd sen vuoksi kokeneet interventiolla olleen vaikutusta.
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Jaoimme intervention vaikutukset vanhempaan kahteen suurempaan luokkaan, jotka olivat
vanhemman henkisen kuormituksen véaheneminen ja vanhemman saama vertaistuki.

Vanhemmista 52 % (n=13/25) sanoi, ettd interventio vaikutti koko perheeseen. Sen sijaan 36 %
(n=9/25) vanhemmista sanoi, ettd interventiolla ei ollut vaikutusta perheeseen. Osa ndista
vanhemmista totesi, etta intervention pituus oli liian lyhyt vaikutuksen ndkemiseen perheen arjessa.
Vanhemmista 12 % (n=3/25) vastasi “en osaa sanoa”. Luokittelimme vaikutukset perheeseen kahteen
luokkaan, jotka olivat perheen ilmapiirin kohentuminen ja perheen vuorovaikutuksen kehittyminen.

Alla on kuvattu intervention vaikutukset vanhempaan seka perheeseen.

Vanhemman henkisen kuormituksen vaheneminen

Vanhemmista 36 % (n=9/25) sanoi, ettd vanhemman oma henkinen kuormitus véheni nuoren
intervention myo6ta. Aikaisemmin vanhempi saattoi kokea jatkuvaa kuormitusta ja stressid nuoren
sairaudesta ja sen hoidosta, mutta intervention myota tdma henkinen kuormitus vaheni. Jotkut
vanhemmat kuvasivat oman henkisen kuormituksen véhentyneen nuoren lisdantyneen

hoitomotivaation ansiosta.

“Huoli on vihentynyt tai hélvennyt”

’

“Tullut itsellekin tunne, ettd kylld tistd diabeteksesta selvitddn’

Vanhemman saama vertaistuki

Vanhemmista 20 % (n=5/25) koki saaneensa vertaistukea muilta vanhemmilta, vaikka vanhemmat
eivéat osallistuneet interventioon. Vanhemmat kokivat saaneensa vertaistukea alku- ja loppumittausten
jalkeen, kun he jaivat omatoimisesti keskustelemaan keskendan. Vanhemmat tarkoittivat vertaistuella

asioiden jakamista ja kokemusta siitd, ettd muut vanhemmat kamppailevat samojen asioiden kanssa.

“Juttelu muiden vanhempien kanssa oli hyvd ja siitd oli apua.”

)

“Tajunnut ettd muillakin haasteita ja ongelmia.’
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Perheen ilmapiirin kohentuminen

Vanhemmista 56 % (n=14/25) huomasi perheen ja kodin ilmapiirin kohentuneen intervention aikana.
llmapiirin  kohentuminen tarkoittaa perheenjasenten valisen vuorovaikutuksen paranemista.
Vanhemmat toivat esiin, ettd kotona oli helpompi olla ja riidat nuoren kanssa olivat vahentyneet
intervention aikana. Osa vanhemmista kertoi sisarusten vélisen riitelyn vahentyneen nuoren saadessa

purkaa diabetekseen liittyvia asioita interventioryhméssa.

“Kodin ilmapiiri rauhoittunut.”
“Lapselle on ollut tdrkedd puhua diabeteksesta muuallakin kuin kotona, jolloin hén ei pura sitd niin

paljon negatiivisella tavalla kotona, jolloin on my6s vdahemman sisarusten valista riitelyd.”

Perheen vuorovaikutuksen kehittyminen

Vanhemmista 20 % (n=5/25) toi esiin perheen vuorovaikutuksen kehittyneen. Vuorovaikutuksen
kehittymiselld tarkoitetaan koko perheen sisdisen keskusteluyhteyden lisadntymisté ja paranemista.
Vanhemmat Kkuvasivat, ettd intervention myotd Kkeskustelu nuoren kanssa muuttui
vastavuoroisemmaksi ja avoimemmaksi.

“Nuori on keskustellut enemmdn vanhempien kanssa myds vaikeista asioista.”

“Vanhempi enemmdn kartalla nuoren asioista.”

4. POHDINTA

Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin, kuinka nuoren tyypin 1 diabetes on vaikuttanut vanhemman ja
perheen eldmdan vanhemman nékokulmasta. Tutkimme myds, millaisia odotuksia vanhemmilla oli
diabetesnuorille suunnatusta hyvaksymis- ja omistautumisterapiaan pohjautuvasta interventiosta.
Lopuksi kartoitimme vanhempien kokemuksia intervention vaikutuksista nuoreen, vanhempaan seka
koko perheeseen.

Vanhemmat kertoivat nuoren diabeteksen lisénneen vanhemman kuormitusta monella tasolla.

Vanhemmat kokivat, ettd diabetes on lisénnyt vanhemman huolta, joka nékyi usealla eri eldmén osa-
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alueella. Vanhempien mukaan diabetes on vaikuttanut myds koko perheen eldmaan nékyen perheen
arjessa. Vanhemmat asettivat odotuksia intervention hyddyistd, joista keskeisiksi nousi vertaistuen
saaminen ja nuoren hoitomotivaation lisadntyminen. Vanhemmat kokivat interventiosta olleen hyotya
nuorelle seké vanhemmalle itselleen. Vanhempien mukaan nuoren hoitomotivaatio lisaantyi, mieliala
parani ja vertaistuki vaikutti nuoren hyvinvointiin. Yli puolet vanhemmista koki, ettd interventio
vaikutti myds vanhemman hyvinvointiin vahentden vanhemman kuormitusta. Vanhemmat kokivat,
ettd interventio vaikutti myods koko perheeseen kohentaen perheen ilmapiiria ja kehittden perheen

vuorovaikutusta.

4.1 Diabeteksen vaikutus vanhempaan ja perheeseen

Diabeteksen vaikutus vanhempaan

Tutkimustuloksemme on linjassa aiempaan tutkimukseen, jonka mukaan vanhemmat kokevat nuoren
diabeteksen kuormittavan heitd (Hood, 2006). Tutkimuksessamme vanhemmat raportoivat nuoren
diabeteksen lisddvadn vanhemman univajetta, stressia ja jatkuvaa huolta. Aiempien tutkimusten
(Helgeson ym., 2012) mukaan kroonisesti sairaan lapsen vanhemmat kokevat monen tasoista stressié,
mika tuli esiin myds meidan tutkimuksessa. Osa vanhemmista ei kokenut omien sanojensa mukaan
stressid lainkaan, kun taas osa koki hyvin voimakasta stressid nuoren diabeteksen hoidon
kuormittavuuden vuoksi. Koetun stressin maarédén voi vaikuttaa nuoren hoitotasapaino, nuoren
itsenaisyys hoidon suhteen seka nuoren hyvédksynta omaa sairautta kohtaan. Nuoren laiminlyddessa
omaa hoitoaan vanhemman rooli on merkittavampi, jolloin se voi kuormittaa vanhempaa enemman.
Taman vuoksi olisikin hyvé lisdtd nuoren hoitomotivaatiota, jotta vanhemman vastuu hoidossa
vahenisi.

Tutkimuksemme vanhemmat raportoivat paljon huolia nuoren diabetekseen liittyen. Kroonisesti
sairaan lapsen vanhempi kokee lapsestaan huolta, jota terveen lapsen vanhemman ei tarvitse kokea.
Kroonisesti sairaan lapsen vanhempi voi tastd johtuen kokea enemman stressid ja kuormitusta.
Vanhempien huolet liittyivat suurimmaksi osaksi nuoren tulevaisuuteen sekd nuoren terveyteen.
Muutama vanhempi koki pelkoa jopa oman lapsen menetyksesta huonon hoitotasapainon vuoksi.
Tulevaisuuden pohtiminen voi auttaa suunnitelmien tekemisessa ja haasteiden ennakoimisessa, mutta

huolen ollessa jatkuvaa ja tehotonta vanhempi voi kuitenkin kuormittua tarpeettoman paljon.
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Liiallinen murehtiminen, ilman ratkaisuja, voi vahentdd kokemusta omasta pystyvyydesta vaikuttaa
asiothin, mika lisaé henkista pahoinvointia.

Diabeteksen vaikutus perheeseen

Suurin osa vanhemmista koki, ettd nuoren diabetes on vaikuttanut perheen vuorovaikutukseen ja
perheenjédsenten valisiin suhteisiin. Aiemman tutkimustiedon (McCubbin, 1988), mukaan lapsen
kroonisen sairauden heikko hoitotasapaino lisd4 koko perheen kokemaa stressid, mika havaittiin myos
meidan tutkimuksessamme. Vanhemmat kuvasivat nuoren diabeteksen lisddvan perheenjasenten
valisia konflikteja, sisarusten kokemaa ulkopuolisuuden tunnetta seka ristiriitaa vanhempien vélisessa
vuorovaikutuksessa. Nuoren diabeteksella havaittiin kuitenkin olevan myds myonteisia vaikutuksia
perheenjésenten valisiin suhteisiin sekd koko perheen hyvinvointiin. Nuoren diabetes on vanhempien
mukaan tiivistanyt perhesuhteita ja lisannyt huomion Kkiinnittdmistd jokaisen perheenjdsenen
hyvinvointiin. Vaikka lapsen krooninen sairaus tuo lisdhaastetta elaméaan, se voi tuoda perhetta myos
yhteen. Vakava sairaus voi heréttdd pohtimaan elaman valintoja ja auttaa kiinnittdmaan huomiota

terveyteen aivan uudella tarkkuudella.

4.2 Vanhempien odotukset interventiolta ja sen vaikutukset vanhemman kokemana

Vanhempien odotukset

Intervention alussa yli puolet vanhemmista toivoi nuoren hoitomotivaation lisaantyvan. Vanhemmat
toivoivat, ettd nuori ottaisi enemman vastuuta omasta hoidostaan ja ymmartéisi, etta hoito on tarkeda
nuoren oman hyvinvoinnin kannalta. Vanhemmista 76 % kuvasi intervention loppuessa, ettd nuoren
hoitomotivaatio oli parantunut. Intervention aikana suurin muutos nékyi siis hoitomotivaatiossa.
Vanhemmat kuvasivat, ettd nuori kiinnittdd enemman huomiota verensokereiden mittaamiseen ja
insuliinin pistamiseen. Interventio nayttaisi lisddvan nuoren omatoimisuutta ja siten vahentdvan
vanhemman vastuuta nuoren hoidosta. Peeryn, Engelken ja Swansonin tutkimuksessa (2012)
kroonisesti sairaiden lasten vanhemmat kokivat lapsen itsendisen hoidon lisdantyneen lapsille

suunnatun intervention myotd, mika tukee tutkimustulostamme. Aikaisemman tutkimuksen
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(Gonder-Frederick ym., 1989) mukaan alhaiset verensokerit vaikuttavat negatiivisesti nuoren
mielialaan ja aiheuttavat muun muassa hermostuneisuutta. Tutkimuksessamme l&hes puolet
vanhemmista kuvasi nuoren mielialan kohentuneen intervention my6td, mihin voi olla osasyyné
nuoren omatoimisuuden lisédntyminen ja hoitotasapainon paraneminen. Omatoimisempi ja
tasaisempi diabeteksen hoito auttaa valttdmaan liian matalat ja liilan korkeat verensokerit, mika taas
voi edesauttaa positiivisempaa mielialaa.

Vanhemmista yli puolet odotti nuoren saavan interventiossa vertaistukea ja lahes puolet raportoi
nuoren hyétyneen vertaistuesta. Aiemman tutkimuksen (Yeo & Sawyer, 2005) mukaan krooninen
sairaus voi lisaté erilaisuuden kokemusta. Nuoren ndhdessa samassa tilanteessa olevia samanikaisia
nuoria, yhteenkuuluvuuden ja samaistumisen kokemukset voivat lisaantyé. Vertaistuki voi vahentéaa
erilaisuuden kokemusta, mika taas voi edistda nuoren hyvinvointia.

Neljdsosa vanhemmista odotti nuoren tunnetaitojen lisdéntyvan intervention aikana.
Intervention lopuksi l&hes neljasosa vanhemmista koki intervention vaikuttaneen nuoren psyykkiseen
kehitykseen. Vaikka luokat ovat teemaltaan erit, ne sisaltdvat samoja aiheita. Vanhemmat kuvasivat
esimerkiksi nuoren tietoisuustaitojen seka hyvéksynnén sairautta ja sairauden hoitoa kohtaan
lisddntyneen intervention aikana. Voisi kuvitella, ettd nuoren omat taidot késitell& haastavia tunteita

ja ajatuksia, parantaisi nuoren mielialaa ja siten vahentéisi vanhemman kokemaa kuormitusta.

Intervention vaikuttavuus ja vanhemman kokemukset

Vanhemmista 96 % suosittelisi interventiota myds muille diabeetikoille, miké osoittaa vanhempien
kokemaa  tyytyvaisyyttd  nuorelle  jérjestettyd  interventiota  kohtaan. = Koeryhmén
pitkaaikaisverensokeri (HbALc) oli intervention alussa 9,20 ja lopussa 8,52 eli heidén hoitotasapaino
HbAlc-arvolla mitattuna parani intervention aikana. Tulos tukee vanhempien kokemuksia nuoren
hoitotasapainon ja hoitomotivaation parantumisesta intervention aikana. Kontrolliryhmalla
pitkaaikaisverensokeri intervention alussa oli 9,09 ja lopussa 9,64 eli kontrolliryhmén
verensokeriarvot nousivat. Interventio saattaa selittdd koeryhman ja kontrolliryhman erilaista
hoitotasapainon muutosta, mutta suoria johtopaatoksia intervention vaikutuksesta ei voida tehda, silla
muutokseen voivat vaikuttaa myds muut tekijéat.

Aikaisemman meta-analyysin mukaan hyvéaksymis- ja omistautumisterapiaan pohjautuvat
interventiot vaikuttavat valittomaan elaménlaatuun positiivisesti (Ruiz, 2012). Meidan tutkimuksessa

ei kuitenkaan havaittu valittdmia elamanlaadun muutoksia diabetesnuorten elaménlaatua mittaavalla
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mittarilla mitattuna (KINDL), mihin voi vaikuttaa interventiomme lyhytkestoisuus tai otoskoko.
Tilastolliset analyysit eivat osoittaneet interventiolla olevan huomattavaa vaikutusta muihinkaan
nuorten hyvinvointia mittaaviin  muuttujiin. Sen sijaan vanhempien kokemusten mukaan
interventiolla kuitenkin nayttéisi olevan vaikutusta nuoreen. Naitd tuloksia vertaillessa tulee
kuitenkin huomioida, etté tilastolliset analyysit ja vanhempien haastattelut mittaavat eri asioita.
Tilastolliset analyysit kuvasivat nuoren psyykkisté hyvinvointia, mielialaa ja joustavuutta kun taas
vanhempien haastattelut kartoittivat vanhempien kasityksid intervention vaikutuksista arjessa.
Mittarit ja kokemukset eivat siis ole suoraan verrattavissa keskendan, jolloin niita tulee vertailla
varauksella. Jatkossa onkin hyvé pohtia, antavatko maarallisesti mitatut tulokset vai laadulliset

subjektiiviset kokemukset totuudenmukaisempia tuloksia intervention vaikuttavuudesta.

Intervention vaikutus vanhempaan ja perheeseen

Vanhemmista 56 % koki nuoren intervention vaikuttaneen heihin itseensd. Vanhemmat kokivat
saaneensa Vertaistukea ja intervention vahentdneen heiddn kuormittuneisuuttaan. Kuten aiemmin
mainittu, vanhemman rooli ja vastuu nuoren sairauden hoidossa on vield suuri nuoren
itsendistymisprosessin  ollessa kesken. Mitd omatoimisempaa ja myo6nteisempdd nuoren
suhtautuminen omaan hoitoon on, sitd pienempi on vanhemman huoli ja vastuu nuoren toiminnasta.
Kun nuori saadaan sitoutumaan hoitoonsa, vanhempi saa enemman vapaa-aikaa ja paremman
mahdollisuuden palautua. Vanhemman vastuu lapsesta ja huoli lapsen sairaudesta voivat pysya aina
osana eldma4, mutta niiden aiheuttamaa kuormitusta voidaan véhent&a.

Vanhemmat kokivat interventiolla olleen vaikutusta perheen vuorovaikutukseen ja yleiseen
ilmapiiriin. Kun nuori saa jakaa diabetekseen liittyvid asioita muualla kuin kotona, perheelle jaa
enemman tilaa keskittyd muihin asioihin. Vanhemmat kertoivat diabeteksen olevan lasné ajatuksissa
ja keskusteluissa, mika voi vahentad muiden perheenjésenten huomioimista ja kuulluksi tulemista.
Koko perheen ilmapiiri ja hyvinvointi voivat karsia diabeteksen syrjayttdessa muut perheen tarpeet.
Voi olla vaikeaa tasapainoilla sen valilla, kuinka paljon antaa huomiota diabetekselle ja toisaalta
muille el&mén osa-alueille.

Intervention kerrottiin lisinneen nuoren avoimuutta puhua myods vaikeista asioista, minka
vanhempi koki positiivisena vaikutuksena. Vanhemmat kokivat vuorovaikutuksen muuttuneen
vastavuoroisemmaksi ja avoimemmaksi, mika voi lisatd vanhemman luottamusta nuorta kohtaan ja
vahentad huolta ja kuormittuneisuutta. Tulosten perusteella diabetesnuoren tilannetta parantamalla

voidaan siis vaikuttaa myds muiden perheenjésenten hyvinvointiin.
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4.3 Tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset

Tutkimuksemme toi syvéllisempad ymmarrystd diabeteksen vaikutuksista vanhempaan ja perheeseen
vanhemman kokemana. Diabetesnuorille suunnattua HOT-interventiota ei ole aiemmin tutkittu
vanhempien ndkokulmasta. Vanhempien kokemuksia oman lapsen kroonisen sairauden vaikutuksista
vanhempaan ja perheeseen on tutkittu rajallisesti, joten tutkimustieto tasta on tarpeen.

Tutkimustuloksia voidaan osittain yleistdd my6s muihin kroonisiin sairauksiin, jos lapsen
sairauden ajatellaan olevan vanhempia kuormittava tekija. Aiempien tutkimusten (Ajesh ym., 2006;
Helgeson ym., 2012; Venning ym., 2007; Yeo & Sawyer, 2005) mukaan lapsen krooninen sairaus
lisdd vanhemman kokemaa kuormitusta, jota ilmeni myds tutkimuksemme vanhemmilla. Kroonisia
sairauksia yhdistaa se, ettd ne tuovat arkeen yliméaaréisia huomioon otettavia asioita, joiden kanssa
tulee oppia elamaan.

Tutkimuksen rajoitteena voidaan ndhdd vanhemmilta puuttuvat taustatiedot, silld vanhemmat
olivat ensisijainen tutkimuskohteemme. Taustatietojen puuttuminen rajoittaa perheiden vertailua
perherakenteen tai sosioekonomisen aseman perusteella. Taustatietojen puuttuminen rajoittaa myos
vanhempien kokemusten vertailua keskendaan heidan taustansa perusteella.

Tutkimuksessa péaapaino on vanhempien kokemuksissa. Laadulliset tutkimustulokset ovat
vanhempien omia arviointeja, mika tulee ottaa huomioon tuloksia tarkasteltaessa. On oleellista
pohtia, kuinka hyvin vanhempien kokemat muutokset kuvaavat nuoressa tapahtuvaa muutosta.
Tulosten pohjalta ei voi tehdd paatelmia siitd, kuinka nuoret itse kokivat intervention tai sen
vaikutukset heidan hyvinvointiinsa ja elaméaansa.

Tutkimuksen koehenkilét ovat osallisina omasta halustaan eli he ovat motivoituneita
osallistumaan interventioon, mika voi vaikuttaa tutkimuksen tuloksiin. Osa koehenkil6ista kuitenkin
lopetti intervention kesken, jolloin otos ei vélttdmatta tavoita normipopulaatiota. Toisaalta HOT-
interventio vaatii osallistujalta omaa halua parantaa tilannettaan, jotta interventiolla olisi myonteisia
vaikutuksia. Koehenkil6ét ovat Keski-Suomen alueelta, jolloin tutkimustulosten yleistdminen koko
Suomen  diabeetikkonuoriin  vaikeutuu, silld  diabeteksen  hoitokdytdnteet  vaihtelevat
sairaanhoitopiirin mukaisesti. Otoskokomme nuorten osalta oli suhteellisen pieni tilastollisten
analyysien tarkastelua varten, mik& voi vaikeuttaa tilastollisesti merkitsevien tulosten saamista.
Laadullisten tulosten osalta otoskoko oli riittdvan suuri, jotta tulokset voidaan yleistdd kuvaamaan

vanhempien kokemuksia yleisesti.
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4.4 Jatkotutkimukset ja kliiniset johtopaatokset

Tutkimuksen aikana huomattiin, ettd myos diabetesnuorten vanhemmat hy6tyivét vertaistuesta.
Vaikka vanhemmat eivét tutkimuksessamme osallistuneet interventioon, he olivat hyotyneet
keskusteluista muiden vanhempien kanssa ensimmadiselld ja viimeiselld tapaamisella. Lisétieto
vanhempia hyodyttévista tukitoimista olisi tarpeen niin vanhempien kuin kroonisesti sairaiden lasten
hyvinvoinnin kannalta. Vanhemmille voisi jarjestada vastaavan ryhmadintervention, jossa kaytaisiin
lapi lapsen sairastumista krooniseen sairauteen ja sairauden vaikutusta vanhemman ja perheen
elamaan. Intervention jalkeen wvoisi tarkastella, miten ryhm& on vaikuttanut vanhemman
hyvinvointiin.

Tutkimuksemme tuloksia voidaan hyodyntéa jatkossa kaikissa diabeteslasten hoitokontakteissa,
joissa vanhemmat ovat mukana. Tuloksiamme voidaan yleistdd diabeteksesta muihin kroonisiin
sairauksiin. Tutkimustulostemme valossa voidaan todeta, ettd kroonisesti sairaiden lasten vanhemmat
ja koko perhe tulisi ottaa mukaan hoitoon. Lapsen hoitoa suunniteltaessa olisi hyvad huomioida

kokonaisuus ja kiinnittdd huomiota myds vanhempien ja koko perheen hyvinvointiin.
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LIITTEET

LIITE 1. Vanhempien alkuhaastattelu.

Vanhempien alkuhaastattelu

1. Odotukset ryhmén suhteen?

2. Mika tilanne on diabeteksen hoidon suhteen?

3. Huolestuttaako joku asian nuoren diabeteksen suhteen?

4. Mité odotuksia nuorella on ryhman suhteen (vanhemman mielesta)?

5. Miten diabetes vaikuttaa perheen elamaan/vanhemman omaan jaksamiseen?
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LIITE 2. Vanhempien loppuhaastattelu.

Vanhempien loppuhaastattelu

1. Oliko ryhmasta hydtya lapsesi diabeteksen hoidon kannalta?
1)Kylla

2)Ei

Miten? Miksi ei, jos ei hyotya?

2. Oletko havainnut muita hyotyja diabetes-ryhmasta? (Esim. mieliala, hyvinvointi,
perhesuhteet)

3. Onko diabetes-ryhmalla ollut vaikutusta sinun omaan hyvinvointiisi?
1)Kylla
2)Ei

Miten?

4. Onko diabetes-ryhmalla ollut vaikutusta perheen hyvinvointiin?
1)Kylla
2)Ei

Miten?

5. Vastasiko diabetesryhma odotuksiasi? Mita lisaisit, poistaisit tai muuttaisit?

6. Millaisia ongelmia ryhmaan liittyi?
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7. Ryhman pituus (5 kertaa ja 10 viikkoa) oli mielestani:

1) Liian lyhyt

2) Hieman liian lyhyt
3) Sopiva

4) Hieman liian pitka

5) Liian pitka

8. Kuinka tyytyvainen olet ryhméaan?
1) Erittdin tyytyvainen

2) Tyytyvéinen

3) Melko tyytyvdinen

4) Melko tyytymaton

5) Tyytyméton

6) Erittain tyytymaton

9. Suosittelisitko Diabetes-ryhméaa muille tyypin 1 diabeetikoille?

1) Suosittelen

2) En suosittele

10. Miksi suosittelisit ryhmaa tyypin 1 diabeetikoille?

11. Miksi et suosittelisi ryhmaa tyypin 1 diabeetikoille?

Yleisia kysymyksia
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12. Miten koet, etta lapsesi diabetes on vaikuttanut sinun hyvinvointiisi?

13. Miten lapsesi diabetes on vaikuttanut teidan perhesuhteisiin?
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