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A r t i k k e l i

     	Vanhemman arki tyypin 1 diabetesta sairastavan 	
	 lapsen kanssa

Lapsen tyypin 1 diabetes on monimutkainen, kuormittava ja jatkuvaa hoitoa vaativa haasteellinen 
sairaus. Suomessa tyypin 1 diabetes on yleisintä koko maailmassa, mutta sen merkitystä 
vanhempien arkeen Suomessa on tutkittu vähän. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata vanhempien 
arkea, kun perheessä on tyypin 1 diabetesta sairastava lapsi. Tutkimuksen aineisto kerättiin 
vanhempien (n=11) avoimilla yksilöhaastatteluilla kahdelta hyvinvointialueelta. Aineisto analysoitiin 
induktiivisella sisällönanalyysillä.

Tulosten mukaan vanhemman arki oli vanhemman ja lapsen yhteistä kasvamista 
pitkäaikaissairauteen, mikä tarkoitti lapsen sairastumisesta johtuvan uudenlaisen elämänkulun 
pitkäaikaista työstämistä ja diabeteksen sopeuttamista osaksi koko perheen elämää. Vanhempi 
toimi lapsen tukipilarina ja kannattelevana voimana tämän elämässä. Hän hyväksyi lähiympäristön 
vaihtelevan suhtautumisen lapsen diabetekseen. Arki oli kiinnittymistä lapsen omahoidon 
toteuttamiseen, mikä tarkoitti, että vanhempi vastasi lapsen elämää ylläpitävästä omahoidosta 
ja että diabetes sitoi vanhempaa ja lasta tiiviisti toisiinsa. Vanhempi hyödynsi arjessaan 
selviytymiskeinoja, joita olivat omahoidon toteuttamista helpottavat keinot, henkistä jaksamista 
vahvistavat keinot ja vanhemman erilainen suhtautuminen vertaistukeen. 

Tutkimus tuotti uutta tietoa siitä, miten tyypin 1 diabetesta sairastavan lapsen sairastuminen 
vaikuttaa perustavanlaatuisesti vanhempien arkeen. Tulokset auttavat ymmärtämään paremmin 
vanhempien tuen tarvetta yhteiskunnassa ja terveydenhuollossa sekä kehittämään omahoidon 
monialaista koko perhettä koskettavaa omahoidon ohjausta ja tukea eri ympäristöissä.

ASIASANAT: arkielämä, vanhempi, tyypin 1 diabeteslapsi, omahoito

kirsi kivistö-rahnasto, katja joronen, anja rantanen

JOHDANTO 

LAPSEN SAIRASTUMINEN TYYPIN 1 DIABETEKSEEN
Suomessa on maailman korkein tyypin 1 diabe-
teksen ilmaantuvuus alle 15-vuotiaiden lasten 
keskuudessa: vuosittain 52,2 lasta 100 000:sta 
sairastuu (1,2). Vaikka ilmaantuvuus on lähtenyt 
laskuun Suomessa, tyypin 1 diabetesta sairastaa 
tällä hetkellä noin 4000 iältään 0–14-vuotiasta 
lasta (1,3). Tyypin 1 diabeteksessa insuliinia tuot-
tavat haiman beetasolut tuhoutuvat yksilöllisen 
autoimmuuniprosessin seurauksena, mikä johtaa 
elinikäiseen insuliininpuutokseen. Tämän vuoksi 

insuliinihoito on välttämätön, ja sen annostelussa 
pyritään jäljittelemään elimistön luonnollista in-
suliinintuotantoa monipistoshoidon tai insuliini-
pumppuhoidon avulla. Diabeteksen päivittäiseen 
omahoitoon kuuluu keskeisesti jatkuva insulii-
nihoito, verenglukoosipitoisuuden omaseuranta, 
ravitsemuksen hiilihydraattien arviointi sekä lii-
kunnan ja erilaisten arjen toimintojen yhteenso-
vittaminen. (4.)

Vanhempien ja koko perheen elämä muuttuu 
lapsen sairastuessa tyypin 1 diabetekseen (5–11). 
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Vanhemmille tämä on erityisen kuormittavaa 
(12). Sairauden hoito asettaa perheelle uudenlai-
sia vaatimuksia monimutkaisesta omahoidosta 
selviytymiseen (13,14). Vanhemmat reagoivat 
sairastumiseen eri tavoin, äidit saattavat kokea 
suurempaa huolta kuin isät (15). Alkuun sairaus 
tuo pelkoja (5), ja herättää erilaisia voimakkaita 
tunteita (9,10,12). Vanhempi tarvitsee moniam-
matillista ohjausta oppiakseen elämään sairau-
den ja siihen liittyvän omahoidon hallinnan 
kanssa (5,7,16,17).

VANHEMMAN HOITOVASTUU SAIRAUDEN HOIDOSSA
Vanhempi kantaa suurimman hoitovastuun lap-
sen sairauden hoidosta (8,9,12,17–19). Vastuu 
on ympärivuorokautista sisältäen useita omahoi-
toon liittyviä toimia ja päätöksiä (18,20). Lapsen 
hyvinvointi ja hyvä omahoidon hallinta on en-
sisijainen tavoite (8), mutta omahoidon taitoja 
pidetään kuitenkin vaikeina (9,10,12,21). Sai-
rauden hoito vie paljon tilaa perheen arjesta (22). 
Vanhemmuus on erilaista, koska diabeteksen 
omahoito on jatkuvasti läsnä normaalin elämän 
rinnalla (16,23). Se myös muuttuu, koska tulee 
olla kontrolloiva monissa asioissa omahoidon 
toteutumiseksi (10,12,16,18,20). Lapsen veren-
sokeri vaihtelee arvaamattomasti, mikä aiheuttaa 
vanhemmalle jatkuvan huolen (14,20,21). Veren-
sokeri voi reagoida vaihtelevasti ravitsemukseen, 
insuliiniin ja liikuntaan eri päivänä (9,20,24). 

Lasta lähellä olevilla muilla aikuisilla ei ole 
aina riittävästi tietoa diabeteksesta, jotta he ym-
märtäisivät omahoidon haastavuutta ja vaati-

vuutta (5). He voivat kokea pelkoa ottaa vastuu-
ta lapsen omahoidosta, mikä saattaa turhauttaa 
ja kuormittaa vanhempaa (6,7). Tunne osaamat-
tomuudesta aiheuttaa vanhemmalle huolta ja vä-
hentää uskallusta jättää lapsi muiden vastuulle 
(14). Vanhempi ei välttämättä luota esimerkiksi 
lapsen ystävien vanhempien omahoidon taitoi-
hin, mikä voi rajoittaa lapsen vapaa-ajan viettoa 
(17). Vanhempi ohjaakin lapsen arjessa olevia 
ihmisiä omahoidossa mahdollistaakseen lapsen 
normaalin elämän ja omahoidon toteutumisen 
ilman vanhemman läsnäoloa (14,18).

Vanhemmille voi tulla ristiriitoja hoitovas-
tuun jakamisesta, ja usein äidit kantavat suu-
rimman hoitovastuun perheessä (10,12,22,23). 
Koko perheen hyvä yhteistyö edistää diabe-
teksen kanssa selviytymistä, mutta välillä per-
heenjäsenten erilaiset näkemykset omahoidosta 
saavat aikaan erimielisyyttä (22). Diabetes vai-
kuttaa myös vanhemman työelämään ja perheen 
taloudelliseen tilanteeseen (5,9). Omahoidon 
ongelmista aiheutuu työpäivän keskeyttämisiä 
tai työstä poissaoloa, mistä koituu taloudellista 
menetystä (18). Taloudellisia ongelmia saattavat 
tuottaa myös diabeteksen hoitovälineiden kus-
tannukset (9,17).  

VANHEMMAN JAKSAMINEN LAPSEN OMAHOIDOSSA 
Vanhemmat asettavat usein lapsen hyvinvoinnin 
etusijalle ja unohtavat huolehtia omasta jaksa-
misestaan (8). Vanhempi kokee monenlaisia tun-
teita lapsensa pitkäaikaissairauden hoitamisesta 
(9,17). Diabeteksen omahoidon hallinnan vaati-
mukset kuormittavat myös henkisesti (7,12,23). 
Omahoidon toteuttamisessa koetaan huolia ja 
vaikeuksia (8,20), jotka liittyvät sairauden pit-
käaikaisuuteen (20,25). Taakka aiheuttaa van-
hemmalle stressiä sekä heikentää elämänlaatua, 
henkistä jaksamista ja fyysistä terveyttä (12,26). 
Erityisesti äidit kokevat elämänlaatunsa heiken-
neen alkuvuosien aikana (13).

Vanhempi pyrkii normaaliin perhe-elämään 
diabeteksesta huolimatta (9,22,25,27). Jatkuva 
kuormitus kuitenkin haastaa vanhemmuutta, ja 
vanhempi kokee usein sairauden raskaammin 
kuin lapset itse (8,9). Myös vanhemman oman 
elämän stressi ja ahdistuneisuus vaikeuttavat 
omahoidon hallintaa (28). Vanhempi kokee mo-
nia haastavia tunteita, kuten pelkoa lapsen ter-
veydestä, liian alhaisesta verensokerista tai sai-
rauden vaikutuksesta tulevaisuuteen (10,20,21). 

		
YDINASIAT	

	– Lapsen tyypin 1 diabetes on monimutkainen, 
kuormittava ja jatkuvaa hoitoa vaativa sairaus.

	– Lapsen diabeteksen omahoidon toteuttaminen 
vaikuttaa perustavanlaatuisesti vanhempien 
arkeen vielä vuosia lapsen sairastumisen 
jälkeenkin. 

	– Tyypin 1 diabetesta sairastavan lapsen per-
heelle on tärkeä antaa laadukasta monialaista 
omahoidon ohjausta ja tukea sekä huomioida 
diabeteksen vaikutus vanhemman jaksamiseen 
ja työelämään.

	– Seuraavaksi olisi tärkeä tutkia vanhempien 
saatua ja odotettua psykososiaalista tukea sekä 
kehittää omahoidon interventioita ja tutkia 
niiden vaikutuksia vanhempien elämänlaatuun 
ja arjessa jaksamiseen.
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Vanhempi kokee myös surua lapsen elinikäisestä 
sairaudesta (20,25). Hän ei usein kuitenkaan ha-
lua näyttää omia huoliaan ja tunteitaan, varsin-
kaan lapselle (22).

Diabeteksen omahoidon hallinta helpottuu 
ajan kuluessa (6,12,22), mutta se vaatii vanhem-
malta sitoutumista, jatkuvaa oppimista ja moti-
vaatiota (16). Vanhemmalle on tärkeää luottaa 
lapsen päivän aikana diabeteksen omahoitoon 
osallistuviin aikuisiin (22,25,27,28). Tukea van-
hemmat saavat sosiaalityöntekijältä, vertaisil-
taan ja sosiaalisesta mediasta (5,6,22). Vanhem-
pien arkea helpottavat diabeteksen omahoidossa 
käytettävät tekniset laitteet (19,29), kuten veren-
sokerin etävalvonta glukoosinseurantajärjestel-
mällä (14,29) ja automaattisesti insuliinia sääte-
levä insuliinipumppu eli hybridipumppu (30,31).

Suomessa tyypin 1 diabetes on yksi lasten 
yleisimmistä pitkäaikaissairauksista, ja sen vaati-
ma lapsen elämää ylläpitävä insuliinihoito tekee 
siitä erityisen haastavan. Suomen Diabetesliitto 
tuottaa erilaisin kyselyin tietoa diabetesta sairas-
tavien ja heidän läheistensä elämästä (32,33). Ai-
kaisempi kansainvälinen tutkimusnäyttö koului-
käisten lasten vanhempien arjesta on keskittynyt 
pääosin yksittäisiin tekijöihin, kuten verensoke-
rin etäseurantaan tai vanhemman kuormittumi-
seen omahoidossa, ja tutkimukset on pääosin 
toteutettu muualla kuin Suomessa. Tämä tutki-
mus vastaa hoitotieteellisen tiedon tarpeeseen 
alakouluikäisten tyypin 1 diabetesta sairasta-
vien lasten omahoidosta Suomessa, erityisesti 
vanhemman ja perheen kokonaisvaltaisen arjen 
näkökulmasta.

TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSTEHTÄVÄ
Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata vanhem-
pien arkea, kun perheessä on tyypin 1 diabetes-
ta sairastava lapsi. Tutkimuksen tavoitteena on 
tuottaa tietoa, jonka avulla voidaan kehittää 
diabetesta sairastavan lapsen ja hänen perheensä 
saamaa monialaista omahoidon ohjausta ja tukea 
arjen eri ympäristöissä. Tutkimustehtävänä oli 
kuvata vanhemman omahoidon arkea perheessä, 
jossa on tyypin 1 diabetesta sairastava alakoului-
käinen lapsi.

MENETELMÄT

TUTKIMUKSEN AINEISTON KERUU JA OSALLISTUJAT 
Tässä tutkimuksessa on käytetty kuvailevaa laa-

dullista menetelmää, jotta voidaan ymmärtää 
vanhempien arkea tyypin 1 diabetesta sairas-
tavan lapsen omahoidossa. Vanhemmat toivat 
näitä kokemuksia esiin avoimessa keskustelussa 
haastattelun aikana. (34–36.) Avoin haastattelu 
oli soveltuva menetelmä saada esiin vanhempien 
omakohtaisia kokemuksia sekä tuottaa uutta 
tietoa ja ymmärrystä omahoidon arjesta (36,37). 
Tutkimukselle saatiin hyvinvointialueen alueelli-
sen lääketieteellisen tutkimuseettisen toimikun-
nan puolto, numero R21114H. Tutkimusluvat 
myönnettiin kahdesta eri tutkimusyksiköstä kah-
delta eri hyvinvointialueelta.

Tutkimukseen osallistuvien mukaanottokri-
teerit edellyttivät, että perheen diabetesta sairas-
tava lapsi oli 6–12-vuotias, sairastumisesta oli 
kulunut yli 1 vuosi ja enintään 5 vuotta, lapsi 
asui vähintään toisen vanhemman kanssa, eikä 
lapsella ollut muuta akuutissa vaiheessa olevaa 
pitkäaikaissairautta. Osallistujalla oli oltava 
riittävä suomen kielen taito. Kahden hyvinvoin-
tialueen lasten ja nuorten poliklinikoille nimetyt 
yhteyshenkilöt selvittivät lasten diabetespolikli-
nikan ajanvarauslistoilta ne vanhemmat, jotka 
täyttivät mukaanottokriteerit. Tutkimuksesta 
tiedotettiin osallistujille tutkimustiedotteella. 
Aineistonkeruu tapahtui kahdella hyvinvointi-
alueella yksilöhaastattelulla. Ensimmäinen ai-
neistonkeruu tapahtui toukokuun ja joulukuun 
välisenä aikana vuonna 2022, ja sitä laajennet-
tiin COVID-19-pandemian vuoksi toiselle hy-
vinvointialueelle, jossa aineistonkeruu tapahtui 
syyskuun ja joulukuun välisenä aikana vuonna 
2023. Haastattelujen kesto vaihteli 45 minuutis-
ta 135 minuuttiin, ja niiden keskimääräinen kes-
to oli 86 minuuttia.

Tutkimukseen osallistui 11 tyypin 1 diabetesta 
sairastavan lapsen vanhempaa: yhdeksän (n=9) 
äitiä ja kaksi (n=2) isää. Osallistujissa oli sekä 
avio- tai avoliitossa eläviä että yksinhuoltajia. 
Seitsemällä vanhemmalla oli perheessä kaksi lasta, 
neljällä oli kolme lasta. Vanhempien lapsista kak-
si oli sairastanut tyypin 1 diabetesta yli vuoden, 
neljä lasta yli kaksi vuotta ja viisi lasta oli sairas-
tanut viiden vuoden ajan. Osallistujilla oli tyttöjä 
ja poikia, iältään 6–12 vuotta. Kaikilla lapsilla 
oli käytössä verensokerin mittauksessa glukoosi-
sensorijärjestelmä, joka mittaa ihonalaisen solu-
välinesteen glukoosipitoisuutta. Insuliinihoitona 
monipistoshoito oli viidellä lapsella, ja insuliini-
pumppuhoito oli käytössä kuudella lapsella. 
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AINEISTON ANALYYSI
Haastatteluaineisto analysoitiin induktiivisella si-
sällönanalyysilla. Se soveltui menetelmäksi aineis-
tolle, josta Suomessa on vähän tietoa. (38–40.) 
Aineistoa analysoitaessa pidettiin tutkimuspäivä-
kirjaa. Aineisto anonymisoitiin osallistujien suo-
jaamiseksi. Koko aineisto luettiin useaan kertaan, 
ja kaikki tutkimustehtävään vastaavat ilmaisut 
otettiin mukaan aineiston analyysiin. Alkuperäi-
silmaisut pelkistettiin mahdollisimman autent-
tisiksi. Samankaltaiset pelkistykset yhdistettiin 
ja nimettiin uudelleen, ja niitä muodostui 308 
kappaletta. Seuraavassa vaiheessa pelkistykset 
ryhmiteltiin, ja näin saatiin 32 alaluokkaa. Sa-
mansisältöiset alaluokat abstrahoitiin yhdeksään 
yläluokkaan, joista edelleen johdettiin neljä pää-
luokkaa. (38–40.) Analyysin eteneminen esite-
tään esimerkkinä taulukossa 1. Analyysin avulla 

saatiin aineistolähtöinen kuvaus vanhemman ar-
jesta perheessä, jossa on tyypin 1 diabetesta sai-
rastava lapsi. 

TULOKSET 
Vanhemman arki perheessä, johon kuului tyypin 
1 diabetesta sairastava lapsi, oli vanhemman ja 
lapsen yhteistä kasvamista pitkäaikaissairauteen, 
lapsen tukipilarina toimimista, kiinnittymistä 
lapsen omahoidon toteuttamiseen ja arjen selviy-
tymiskeinojen hyödyntämistä (Taulukko 2).

VANHEMMAN JA LAPSEN YHTEINEN KASVAMINEN 
PITKÄAIKAISSAIRAUTEEN
Vanhemman ja lapsen yhteinen kasvaminen pitkä-
aikaissairauteen tarkoitti uudenlaisen elämänkulun 
pitkäaikaista työstämistä ja diabeteksen sopeutta-
mista osaksi koko perheen elämää. Uudenlaisen 

Taulukko 1. Analyysiesimerkki pääluokan muodostumisesta, havainnollistettuna yhden alkuperäisilmai-
suesimerkin avulla.

Alkuperäisilmaisu Pelkistys Alaluokka Yläluokka Pääluokka

”Kyllähän siinä vanhempi 
on shokissa kotiutuessa ja 
sitten murhe siitä, että se lapsi 
kuolee, jos en osaakaan hoitaa 
sitä.”(H10)

”Kyllähän sitä sellaista surua on 
myös lapsen puolesta kokenut 
ja ajatellut, että olisivat minulle 
mieluummin antaneet.”(H03)

Pelko  
hoitovastuusta

 
Suru lapsen  
sairastumisesta

Alkuvaiheiden piir-
tyminen pysyvästi 
muistiin

Kamppailu lapsen 
sairastumisesta 
aiheutuvien kuor-
mittavien tunteiden 
kanssa

Uudenlaisen  
elämänkulun  
pitkäaikainen  
työstäminen

Vanhemman ja 
lapsen yhteinen 
kasvaminen 
pitkäaikais- 
sairauteen

”Kun sitä ei nyt saa pois, niin 
sen kaa tarvii niin ku opetella ja 
tulla toimeen.”(H01) 

”Tuota kyllä mä koen, että on 
vahvistunut se oma tietämys 
tässä matkan varrella.” (H02)

”Pitää olla tarkkana, että se ei 
saa olla myöskään semmoista 
suorittamista sen osalta, että 
koko ajan vaan tuunattaisiin 
sitä diabeteksen tasapainoa, 
että sitten pitää pystyä elämään 
tavallista elämää.” (H04)

”Kyllä se määrittää koko meidän 
elämän, jos nyt näin niin kun, 
mutta että kyllä se sitten taas on 
osa arkeakin vaan.” (H08)

Diabetes  
hyväksyttävä elä-
mään 
päättäväisesti

Omahoitoa opitaan  
käytännön  
tilanteiden kautta 

Oman liiallisen 
yrittämisen  
ymmärtäminen

Diabetes  
määrittää koko 
perheen elämän

Diabeteksen  
hyväksyminen osaksi 
elämää

Lapsen diabeteksen 
asiantuntijaksi  
kasvaminen vie aikaa

Kasvaminen armolli-
suuteen omahoidossa

Diabeteksen vaikutus 
koko perheeseen

Diabeteksen 
sopeuttaminen 
osaksi koko 
perheen elämää
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elämänkulun pitkäaikainen työstäminen tarkoitti 
sitä, että lapsen sairastumisen alkuvaiheet piir-
tyivät pysyvästi vanhemman muistiin. Vanhempi 
järkyttyi diabeteksen elinikäisyydestä, arjen muu-
toksista ja pelkäsi hoitovastuuta. Alku oli yh-
täältä haparoivaa uusien asioiden omaksumista, 
toisaalta tietämättömyys omahoidon monimut-
kaisuudesta suojeli vanhempaa. Vanhempi myös 
kamppaili lapsen sairastumisesta aiheutuvien 
kuormittavien tunteiden kanssa, joita ei halunnut 

ilmaista lapselle. Vanhempi koki ärtymystä ja su-
rua lapsen sairastumisesta sekä harmitusta huo-
lettoman elämän menetyksestä ja diabeteksen hoi-
don aiheuttamasta epämiellyttävyydestä lapselle.

”Yhtäkkiä ollaan siinä, että diabetes tulee ole-
maan pysyvä osa arkea, niin oli se kyllä järky-
tys ihan suoraan sanottuna, että aika semmoi-
set sumuiset muistot kyllä siitä alkuajasta ja 
varmasti vähän pidempäänkin.” (H03)

Taulukko 2. Vanhemman arki tyypin 1 diabetesta sairastavan lapsen omahoidossa.

Pääluokka Yläluokka Alaluokka
Vanhemman ja 
lapsen yhteinen 
kasvaminen  
pitkäaikaissairauteen

Uudenlaisen elämänkulun 
pitkäaikainen  
työstäminen

Alkuvaiheiden piirtyminen pysyvästi muistiin

Kamppailu lapsen sairastumisesta aiheutuvien kuormitta-
vien tunteiden kanssa

Diabeteksen  
sopeuttaminen osaksi 
koko perheen elämää

Diabeteksen hyväksyminen osaksi elämää

Asiantuntijaksi kasvaminen vie aikaa

Kasvaminen armollisuuteen omahoidossa

Diabeteksen vaikutus koko perheeseen
Lapsen tukipilarina 
toimiminen

Vanhempi kannattelevana  
voimana lapsen elämässä

Henkisen tuen antaminen lapselle omahoidon kuormitus-
tilanteissa

Lapsen ystävyyssuhteiden säilymisestä huolehtiminen

Ponnisteleva yhteistyö koulun kanssa 

Turvallisen harrastamisen mahdollistaminen
Vanhempi hyväksyy 
lähiympäristön  
vaihtelevan suhtautumi-
sen lapsen diabetekseen

Tietämättömyyden kohtaaminen tyypin 1 diabeteksesta

Lasta lähellä olevien aikuisten monenlainen yhteistyö

Vähäisen avun saaminen läheisiltä monimutkaiseen 
omahoitoon

Kiinnittyminen 
lapsen omahoidon 
toteuttamiseen

Vastaaminen lapsen 
elämää ylläpitävästä 
omahoidosta

Lapsen jatkuvasti aaltoilevasta verensokerista kuormittu-
minen

Glukoosisensoroinnin kielteiset vaikutukset

Jatkuva ravitsemuksen tarkkailu

Monipistoshoidon vaativuudesta kuormittuminen

Jatkuva työ insuliinipumppuhoidossa
Diabetes sitoo  
vanhemman ja lapsen 
tiiviisti toisiinsa

Omahoidon tuomat vaatimukset

Unettomista öistä kuormittuminen

Psykofyysinen taakka

Diabeteksen kietoutuminen osaksi elämää

Omahoidon vaatimukset haastavat työelämää

Huoli lapsen elämästä tulevaisuudessa
Arjen selviytymis-
keinojen hyödyntä-
minen

Omahoidon toteuttamis-
ta helpottavat keinot

Uusista teknisistä apuvälineistä hyötyminen

Arkea helpottavat omat keksinnöt
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Vanhempi sopeutti diabeteksen osaksi koko 
perheen elämää niin, että hän hyväksyi diabetek-
sen osaksi elämää, ja omahoito muotoutui hiljal-
leen osaksi arkea. Normaalia elämää jatkettiin, 
vaikkei diabetesta voinut koskaan unohtaa. So-
peutuminen tapahtui vuosien kuluessa. Huojen-
nusta toi lapsen oma myönteinen suhtautuminen. 
Lapsen diabeteksen omahoidon asiantuntijuus 
rakentui vähitellen, ja se sisälsi tiedonhankintaa 
ja käytännön tilanteiden kautta oppimista. Nä-
mä vahvistivat itsenäistä päätöksentekoa, mutta 
muuttuvien tilanteiden hallinnan opettelu myös 
kuormitti vanhempaa. Ajan myötä vanhemman 
suhtautuminen omahoitoon muuttui armolli-
semmaksi, mikä ilmeni tavoitteiden sopeuttami-
sena, rauhallisempana tilannearviona ja kuormi-
tuksen hallinnan vahvistumisena.

”Nämä on ollut aika pitkiä vuosia, mä oon 
tahkonnut jo monta vuotta näitä asioita. Kui-
tenkin nyt vasta tässä aika alussa olen tässä 
sopeutumisessa.” (H01)

Vanhempi otti huomioon diabeteksen vaiku-
tuksen koko perheeseen ymmärtämällä, että se 
määritti elämää, kosketti ja herätti perheenjäse-
nissä erilaisia tunteita ja vaihtelevaa suhtautu-
mista. Vanhempi tuki sisaruksia heidän monissa 
sairauteen liittyvissä huolissaan ja pyrki tasapuo-
lisuuteen lasten kesken arjessa. Vanhempi huo-
lehti myös, etteivät sisarukset ottaneet liikaa hoi-
tovastuuta. 

LAPSEN TUKIPILARINA TOIMIMINEN
Vanhemman toimiminen lapsen tukipilarina 
tarkoitti vanhemman olemista kannatteleva-
na voimana lapsen elämässä ja lähiympäristön 
vaihtelevan suhtautumisen hyväksymistä lapsen 
diabetekseen. Vanhempi kannattelevana voimana 
lapsen elämässä tarkoitti sitä, että vanhempi oli 
lapsen henkisenä tukena omahoidon aiheuttamis-
sa kuormitustilanteissa. Vanhempi lohdutti, tuki 
vaikeissa tilanteissa, rohkaisi hoitoväsymyksessä 
ja ymmärsi lapsen erilaisia tunteita sairaudesta, 
jopa lapsen toivoessa kuolemaa. Kannustamalla 
vanhempi auttoi lasta itsenäiseen omahoitoon ja 
sopeutumaan uusiin asioihin. Vanhempi ymmär-
si lapsen omahoitotaitojen keskeneräisyyden ja 
pyrki säilyttämään lapsen normaalin elämän jat-
kumisen.

”Mutta tota, mä koen kyllä vähän vanhempa-
na onnistuneeni ehkä sitten juuri siinä, että jos 
mä saan lapsen sopeutumaan, niin kuin edes 
jotenkin ja sen niin kuin tuntumaan siltä, että 
sinä selviät tästä ja me selvitään tästä!” (H01)

Vanhempi huolehti lapsen ystävyyssuhtei-
den säilymisestä ohjaamalla ystävien vanhempia 
omahoidossa. Hän myös varmisti taustalla, että 
vierailut ystävien luona sujuivat turvallisesti esi-
merkiksi hyödyntämällä verensokerin etäseuran-
taa. Luottamusta vahvistivat lapsen pärjääminen 
omatoimisesti ja lapsen ystävien ja heidän van-
hempiensa myönteinen suhtautuminen diabetek-
seen. Kuitenkin helpointa oli kutsua lapsen ystä-
vät omaan kotiin.

Yhteistyön tekeminen koulun kanssa vaati 
vanhemman ponnisteluja, koska vanhempi jou-
tui huolehtimaan siitä, että omahoito toteutuisi 
koulussa sujuvasti. Koulun toimijat eivät usein-
kaan tienneet omahoidon vaatimuksista, ja van-
hemmalla oli huoli osaavien kouluavustajien ja 
opettajien riittävyydestä. Vanhempi opetti ja an-
toi ohjeita omahoidosta sairauden alkuvaihees-
sa koulun henkilökunnalle. Tämä oli hankalaa, 
koska asiat olivat vanhemmallekin vielä uusia 
ja oli vaikeaa antaa yksityiskohtaisia ohjeita. 
Koulupäivien aikana ilmenneissä epäselvyyksis-
sä vanhempi joutui ottamaan kouluun yhteyttä 
joko kotoa tai työpaikaltaan.

”Olen koululta saanut, vaikka soiton, että nyt 
niillä on ystävänpäiväjuhlat ja avustaja on 
pois ja opettaja ei ehdi nyt lapsen asioita tässä 
katsomaan, että mun pitäisi tulla hakemaan 
lapsi koulusta kotiin.” (H01)

Vanhempi mahdollisti lapsen turvallisen har-
rastamisen erityisillä järjestelyillä, mikä tarkoitti 
vanhemman paikallaoloa ongelmatilanteiden va-
ralta. Vanhempi ennakoi tilanteita, esimerkiksi 
muuttamalla lapsen ravitsemusta tai insuliinian-
nostuksia. Joskus vanhempi joutui rajoittamaan 
lapsen harrastamista diabeteksen vuoksi tai van-
hemman oman jaksamisen vuoksi. 

Vanhempi hyväksyi lähiympäristön vaihtele-
van suhtautumisen lapsen diabetekseen, koska 
lapsen lähellä olevilla ihmisillä oli paljon tietä-
mättömyyttä tyypin 1 diabeteksesta. Vanhempi 
saattoi saada joskus jopa loukkaavia komment-
teja ja kohtasi ymmärtämättömyyttä hoidon 
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vaatimuksista. Vanhempi yllättyi esimerkiksi 
sosiaalipalveluiden tietämättömyydestä perhei-
den diabetesarjesta ja kotipalvelun kieltäytymi-
sestä hoitaa lasta. Vanhemmalla oli monenlaista 
yhteistyötä lasta lähellä olevien aikuisten kans-
sa. Yksinhuoltajan vastuu lapsen omahoidosta 
kuormitti arkea, ja hoito vaati yhteistyötä enti-
sen puolison kanssa. Ajoittain vastuun jakautu-
minen oli epätasaista, mikä aiheutti ristiriitoja 
vanhempien välillä. Yksinhuoltajan arjessa aut-
toi uusperheen sujuva yhteistyö. 

”Tää on ollut tosi iso koetinkivi, kun tavallaan, 
ero vanhemmat joutuvat tehdä yhteistyötä…
kun lapselle tuli diagnoosi niin me joudutaan 
tekemään vielä enemmän sitä yhteistyötä, 
niin se on ollut semmoinen hermoja koettele-
va asia.” (H07)

Vanhempi sai vähäisesti apua läheisiltään 
lapsen diabeteksen monimutkaiseen omahoi-
toon. Läheiset suhtautuivat vaihtelevasti sai-
rauteen. He saattoivat jopa pelätä hoitaa diabe-
teslasta. Vanhempi opetteli luottamaan toisten 
ihmisten taitoon pärjätä lapsen kanssa. Joskus 
vanhempi saattoi saada diabeteksen hoitamisen 
näyttämään helpolta, minkä vuoksi hän ei saa-
nut tarvitsemaansa apua. Erityisesti insuliini-
pumppuhoidon opettaminen läheisille koettiin 
haastavaksi.

”Hyvää tarkoittavat puheet ystävillä ja lähei-
sillä ja muilla on aika paljon sen suuntaisia, 
että no onneks oli vaan diabetes. Ja no nyt-
hän teillä on tuo pumppukin nii se pumppu-
han sen hoitaa ja joko se tasapaino löytyi? Ja 
jossain siinä niin kuin alkuvaiheen opettelu ja 
sopeutumisen ja väsymisen lomassa ne tuntui 
turhauttavalta ja ärsyttäviltä.” (H03)

KIINNITTYMINEN LAPSEN OMAHOIDON TOTEUTTAMISEEN
Vanhemman kiinnittyminen lapsen omahoidon to-
teuttamiseen tarkoitti vastaamista lapsen elämää 
ylläpitävästä omahoidosta ja sitä, että diabetes si-
toi vanhempaa ja lasta tiiviisti toisiinsa. Vanhempi 
vastasi lapsen elämää ylläpitävästä omahoidosta, 
mikä tarkoitti, että vanhempi kuormittui lapsen 
jatkuvasti aaltoilevasta verensokerista. Verenso-
kerin heilahtelu vaati vanhempaa pohtimaan ja 
sopeutumaan. Vanhemman tuli esimerkiksi oppia 
ymmärtämään hoitotasapainon vaihtelua. Kor-

keat ja matalat verensokerit aiheuttivat murhetta 
vuorokauden ympäri, mikä johtui lapsen ravit-
semuksesta tai kasvusta, insuliinista, infektiosai-
raudesta tai mielialasta. Vaihtelevat verensokerit 
aiheuttivat vanhemmalle negatiivisia tunteita ja 
pelottavia tilanteita. Vanhempi koki epäonnis-
tumista verensokereiden hallitsemattomuudesta, 
toisaalta onnistumista niiden ollessa tasaisia. 

Glukoosisensorointi aiheutti kielteisiä ja 
vaihtelevia vaikutuksia vanhemman arkeen. 
Skannattava glukoosisensorointi häiritsi yöunta 
ja aiheutti valvomista. Jatkuvan glukoosisen-
soroinnin antama tieto toi huolia. Laiteviat ai-
heuttivat stressiä ja epäluottamusta, mutta myös 
konkreettisia vaaratilanteita lapselle. Rekla-
mointeja valmistajille tehtiin usein. Myös lapsen 
oma toiminta, kuten glukoosisensorin skannaa-
matta jättäminen, aiheutti huolia. 

”Tuon sensorinkin, niin hälytykset, niin tuo-
han ne meille sellaista niin kun stressiä ja sem-
moista niin kuin hälytysvalmiudessa olemista 
elämään, että koska meillä saattaa piipata 
koska vaan.” (H04)

Vanhempi tarkkaili jatkuvasti lapsen ravitse-
musta kaikissa arjen tilanteissa, koska sen vai-
kutus verensokeriin oli koko ajan huomioitava. 
Vanhempi huolehti muun muassa aterioiden 
säännöllisyydestä ja hyvästä laadusta. Vanhempi 
laski aterioiden hiilihydraatti- ja ateriainsuliini-
määrän annostelun sekä kotona että etäyhte-
yksin ystävien luokse. Vanhempi opetti lapselle 
myönteistä suhtautumista erilaisiin ruokailuti-
lanteisiin, vaikka häntä harmitti, että herkuttelua 
piti ajoittain rajoittaa.

Monipistoshoidon vaativuus kuormitti van-
hemman arkea, koska insuliiniannostuksia tuli 
usein muuttaa, monipistoshoito vaati ennakoin-
tia ja lapsen insuliiniherkkyys vaihteli. Vanhempi 
piti huolen lapsen pistospaikkojen vaihtamisesta 
ja pistostekniikan onnistumisesta. Monipistos-
hoitoon oltiin kuitenkin tyytyväisiä, koska lap-
sen verensokeri meni harvoin matalalle ja insu-
liiniannosten muutokset sujuivat vanhemmalta 
itsenäisesti. Insuliinivalmisteiden vaihdot toivat 
kaivattua parannusta omahoitoon. 

”Ja sitten se, että ei voi mennä samalla tavalla 
kuin edellisenä päivänä ja ei välttämättä voi 
mennä edes samalla lailla, kuinka on mennyt 



247

se edellinen ateria, et kun jokainen syömis-
tilanne on uusi mahdollisuus ja uusi uhka.” 
(H01)

Insuliinipumppuhoito teetti vanhemmalle 
jatkuvaa työtä. Aloitus vei voimia, ja toiminto-
jen oppiminen oli haastavaa ja stressaavaa. In-
suliinipumpun asetuksiin tehtiin usein muutok-
sia, mikä edellytti ensin verensokeriseurantaa.  
Insuliinipumpun käyttö vaati automaattisista 
toiminnoista huolimatta jatkuvaa valppautta; 
ajoittain eteen tuli teknisiä ongelmia. Toisaalta 
insuliinipumppu helpotti omahoitoa, erityisesti 
hybridipumppu, joka tasoitti verensokeritasoja 
ja toi helpotusta arkeen.

”Pumppu oli kuitenkin meille uusi ja sitten 
siellä on aika paljon niitä asetuksia, mun mie-
lestä, tai ne ei ole niin ehkä selkeätä edes löy-
tää mistä mitäkin säädetään.” (H04)

Diabetes sitoi vanhempaa ja lasta tiiviisti 
toisiinsa, mikä näkyi vanhemman arjessa lapsen 
diabeteksen omahoidon tuomina vaatimuksina. 
Vastuun taakka oli ympärivuorokautinen, sillä 
vanhempi seurasi jatkuvasti lapsen vointia ja en-
nakoi omahoitoa erilaisiin tilanteisiin. Vanhem-
pi teki kaikkensa omahoidon onnistumiseksi ja 
lapsen päivittäisen hyvän olon sekä hyvän hoi-
totasapainon saavuttamiseksi. Arki kuormittui 
unettomien öiden takia, koska vanhempi heräili 
toistuvasti vaihtelevien verensokereiden vuoksi 
ja toteutti näistä seuranneita erilaisia hoitotilan-
teita. Yhtäältä vanhempi heräili hoitovälineiden 
hälytyksiin, toisaalta hälytysten puute aiheutti 
epäluulon herättäen vanhemman. Vanhempi tur-
vasi lapsen yöunta heräämällä aina itse. Heräilyt 
vaikuttivat väistämättä vanhemman seuraavaan 
työpäivään.

Vanhempi koki psykofyysistä taakkaa lap-
sen diabeteksen omahoidosta, mikä aiheutui 
pitkäkestoisesta kuormituksesta ja oman elä-
män haasteista. Vaativa omahoito vei jatkuvasti 
vanhemman voimavaroja, ja sen hallitsematto-
muus aiheutti stressiä. Vanhempi koki fyysistä 
kuormitusta ja tarvitsi ajoittain sairauslomaa 
omahoidosta aiheutuneen väsymyksen vuoksi. 
Omien voimavarojen rajallisuus tuli tunnistaa, 
ja omahoidon sujumattomuus saattoi aiheuttaa 
henkilökohtaista epäonnistumisen tunnetta. Va-
paa-ajan matkustelu diabeteksen vuoksi koettiin 

taakkana. Taloudellisia huolia tuli palkattomista 
vapaista ja työssä poissaoloista.

Diabetes kietoutui osaksi vanhemman elä-
mää, koska se vaati jatkuvaa saatavilla oloa, eikä 
vanhemmalla ollut vapaata diabeteksen hoidosta. 
Lapsen erilaiset hoitovälineet vaativat vanhem-
man saatavilla olon, koska muut aikuiset eivät 
osanneet niitä käyttää. Lapselle ei ollut välttä-
mättä hoitopaikkaa vanhemman vapaa-ajalle. 
Vanhempi odotti lapsen vastuun lisääntymistä, 
jotta omahoito ei olisi vanhemmalle niin sitovaa. 

”Mutta jollain lailla ehkä se semmoinen so-
peutuminen siihen, että diabetes ei ole pelkäs-
tään, joku kerran päivässä otettava lääke tai 
kerran kolmessa kuukaudessa polilla käynti 
vaan, että kun se läpäisee sen arjen kaikki ti-
lanteet ja ehkä etenkin silloin, kun on joku 
poikkeustilanne.” (H03)

Lapsen diabeteksen omahoidon vaatimukset 
haastoivat vanhempaa työelämässä. Vanhempi 
saattoi valita työpaikan, joka mahdollisti tiiviin 
osallistumisen lapsen omahoitoon, kuten glu-
koosiarvojen ja voinnin seurantaan sekä insulii-
nihoidon toteuttamiseen työpäivän aikana. Hän 
seurasi lapsen vointia etäyhteyksin, ja nämä jär-
jestelyt saattoivat vaikuttaa työuraan esimerkik-
si osa-aikatyönä, työvuorojen muuttamisena tai 
työpaikan vaihtamisena. Työelämän ja omahoi-
don kuormituspiikit toivat lisäkuormitusta ja vai-
kuttivat työssäjaksamiseen. Vanhemman arkea 
helpotti työnantajan ymmärrys omahoidon vaa-
tivuudesta ja työyhteisön osoittama ymmärrys.

”Sitten siinä kävi niin, että alkoi tulemaan työ-
kavereilta sellainen paine, että kaikkien pitää 
tehdä tasapuolisesti kaikkia vuoroja. Sitten 
mä taas ajattelin, että kun ei kaikilla ole ta-
sapuoliset lähtökohdatkaan, että aika kova 
vaatimus. No mä sitten tuumasin siinä, että 
tässä on ollut ihan tarpeeksi jo, että kun tämä 
diagnoosi on tullut ja pitänyt siihen opetel-
la ja sitten vielä näiden työvuorojen jatkuva 
pyörittäminen ja sumpliminen, että mä en nyt 
kyllä jaksa tähän lisäksi sitä, että mä oon jo-
ku työpaikan hylkiö. Että, ei todellakaan, että 
mä en jää katselemaan tätä.” (H02)

Vanhempi oli huolissaan siitä, miten lapsi 
pärjäisi yksin tulevaisuudessa ja kotona pienenä 
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koululaisena. Lisäksi mietitytti, miten haasteet 
lisääntyisivät lapsen kasvaessa. Huolta koettiin 
myös mahdollisista tulevista liitännäissairauksis-
ta ja diabeteksen hoitovälineiden riittävyydestä 
epävarman maailman tilanteen vuoksi.

ARJEN SELVIYTYMISKEINOJEN HYÖDYNTÄMINEN
Vanhemman arjen selviytymiskeinojen hyödyn-
täminen tarkoitti omahoidon toteuttamista hel-
pottavia keinoja, henkistä jaksamista vahvistavia 
keinoja ja erilaista suhtautumista vertaistukeen. 
Vanhemman omahoidon toteuttamista helpotta-
viin keinoihin kuului saatu hyöty uusista omahoi-
don teknisistä apuvälineistä, jotka antoivat au-
tomaattisia hälytyksiä eri vuorokauden aikoina. 
Glukoosisensorointi helpotti omahoitoa ja auttoi 
jaksamaan. Sen tuoma etäseurannan mahdolli-
suus turvasi hoitoa ja antoi tietoa verensokereista 
useammin kuin sormenpäämittaukset. Tyytyväi-
syyttä toi tekninen toiminta, ja laitteen antamat 
hälytykset rauhoittivat yötä. 

Vanhempi käytti arkea helpottavia keksin-
töjään, kuten ateriainsuliini-verensokeriannos-
telutaulukkoa, tai hyödynsi värisevää kelloa, 
videopuheluita ja ateriakuvia. Lasta motivoitiin 
palkinnoilla merkitsemään omahoitomerkintö-
jä. Myös tarkka viikkosuunnitelma erilaisten 
päivien insuliiniannostuksista auttoi arkipäivis-
sä. Arjen huolehtimisesta helpotti lapsen lähellä 
oleminen ja se, että lapsi oppi itsenäisemmäksi 
omahoidossaan. Vanhempi turvasi yöuntaan en-
nakoivan omahoidon avulla, tai vanhemmat so-
pivat yhteisesti työnjaosta.

”Tällä hetkellä itseasiassa varmaan puoliso 
meistä hoitaa, jos yöllä pitää käydä, sen jäl-
keen mä oon totaalisen hereillä, enkä nukah-
da enää uudestaan. Kun taas puoliso saa taas 
paremmin unen päästä kiinni.” (H09)

Arkea helpotti joustava yhteistyö koulun 
kanssa, jolloin vanhempi luotti lapsen omahoi-
don sujumiseen osaavien aikuisten kanssa. Myös 
kouluhenkilökunnan positiivinen suhtautuminen 
diabetekseen toi helpotusta. Vanhempi oli tyyty-
väinen kouluavustajien vastuunottoon ja tiedon-
kulkuun koulun ja vanhemman välillä. Vanhem-
pi koki tärkeäksi, että lapsi sai olla tasavertainen 
muiden lasten kanssa. 

Vanhemman henkistä jaksamista vahvistavia 
keinoja oli oppia tunnistamaan omat voimava-

ransa, jolloin vanhempi huolehti omasta jaksa-
misestaan ja löysi tasapainon diabeteksen kans-
sa. Välillä oli myönnettävä oma rajallisuutensa, 
ja jaksamisesta ääneen puhuminen auttoi. Voi-
maantumista koettiin läheisiltä saadusta avusta, 
kuten siitä, että vastuuta sai jakaa toisen aikuisen 
kanssa. Puolison tuki ja yhdessä oppiminen vah-
vistivat arjessa selviytymistä. Tarvittiin vanhem-
pien välistä luottamusta, ja heidän oli pidettävä 
toisensa tietoisina hoitomuutoksista. Isovanhem-
milta saatu apu arkeen ja tauko hoitovastuusta 
koettiin arvokkaaksi. Vanhempi sai apua isovan-
hemmalta tai lähimmältä perheenjäseneltä tilan-
teissa, joissa itse oli estynyt hoitamaan lasta. 

Vanhempi ylläpiti toivoa diabeteksen hoidon 
helpottumisesta tulevaisuudesta toivoen, että 
osallistaessaan lasta omahoitoon hän auttaisi 
lasta pärjäämään. Lapsen tukena haluttiin olla 
myös hänen kasvaessaan. Vanhempi rauhoitte-
li itseään sillä, että diabeteksen hoito kehittyi-
si, ja toiveissa oli tekniikan tuomat omahoitoa 
helpottavat keinot tulevaisuudessa. Jaksamista 
vahvistaakseen vanhempi yritti pysyä nykyhet-
kessä eikä liikaa murehtinut lapsen tulevaisuutta. 
Asuminen Suomessa koettiin onnelliseksi, koska 
hyvää hoitoa oli saatavilla.

”Joitakin kertoja, joku lapsenvahti tai isovan-
hempi, niin se, että tulee se kokemus, että mä 
voinkin olla hetken siitä irti ja tää silti onnis-
tuu hienosti tämä asia, niin se oli myös va-
pauttavaa.” (H03)

Vanhemman erilainen suhtautuminen vertais-
tukeen. Vanhempi sai tukea vertaisiltaan, koska 
vertainen ymmärsi parhaiten koettua elämää 
ja auttoi jaksamaan. Vertaistuki antoi voimia, 
toivoa selviytymisestä ja lohtua siitä, että myös 
muilla esiintyi ajoittain vaikeuksia. Vertaisilta sai 
tietoa ja neuvoja arkeen. Vanhempi sai vertaislei-
riltä voimia jakaessaan ajatuksiaan, ja vertaisleiri 
lisäsi koko perheen ymmärrystä ja suhtautumista 
sairauteen sekä auttoi sopeutumisessa. Vertais-
leiriltä toivottiin perheen yhteistä tekemistä, sitä 
suositeltiin muillekin perheille, ja usein vertais-
yhteys jatkui leirin jälkeenkin.

”Mä en ymmärtänytkään sitä, kuinka helppoa 
oli olla tilassa puhumassa, tavallaan vaikka 
omia kokemuksia ja muita kun, toiset taval-
laan tietävät mistä sä puhut.” (H05)
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Osalla vanhemmista oli ristiriitaisia koke-
muksia vertaistuesta ja sen hyödyistä. He eivät 
välttämättä kokeneet vertaistukea luontaiseksi, 
siihen ei ollut aikaa, ja toisten murheet saattoivat 
jopa lisätä omaa kuormitusta. 

”Mutta mulle se on semmonen ei ei, et joo, 
ihan kiva et muillakin on, mutta tää on kui-
tenkin mun elämää ja mä hoidan sen kuten 
haluan, että ei se sitä kuormitusta vähennä, 
että mä tiedän, että jollakin muullakin on, 
koska ei ne mun elämääni elä.” (H09)

POHDINTA 

TULOSTEN TARKASTELU
Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata vanhem-
pien arkea, kun perheessä on tyypin 1 diabetesta 
sairastava lapsi. Tulosten mukaan vanhemman 
arki perheessä oli vanhemman ja lapsen yhteistä 
kasvamista pitkäaikaissairauteen, lapsen tukipi-
larina toimimista, kiinnittymistä lapsen omahoi-
don toteuttamiseen ja arjen selviytymiskeinojen 
hyödyntämistä. Tutkimus tuotti merkittävää 
uutta tietoa siitä, että diabeteksen omahoito toi 
vanhemman arkeen jatkuvan sairaanhoidollisen 
vastuun ja huolen lapsen elämästä ja terveestä 
kasvusta. Arjen kuormittuminen jatkui vielä vuo-
sia lapsen sairastumisen jälkeenkin. Tiettävästi 
tämä on ensimmäinen laadullinen tutkimus van-
hemman arjesta Suomessa, jossa tyypin 1 diabe-
teksen ilmaantuvuus on maailman suurinta.

Tutkimukseen osallistuvien vanhempien elä-
mä ja arki olivat edelleen jatkuvaa sopeutumista 
ja oppimista lapsen vaihtelevaan omahoitoon. 
Diabeteksen omahoidon hallinta näyttää vai-
kuttavan vanhemman arkeen laaja-alaisesti sekä 
kotona, vapaa-aikana että työelämässä. Tulok-
set osoittivat, että lapsen sairastuminen tyypin 
1 diabetekseen muuttaa koko perheen arkea. 
Vastaavia tuloksia on julkaistu aikaisemmissa 
kansainvälisissä tutkimuksissa, joiden mukaan 
diabeteksen omahoidon hallinta vaikuttaa ko-
ko perheen elämään (5–11). Tämä tutkimus toi 
esiin vanhemman sopeutumisen tärkeyden ja 
sairauden omahoidon oppimisen, jotta elämä 
voisi jatkua mahdollisimman normaalina. Myös 
aiempi havainto osoittaa, että vanhemmat sitou-
tuvat lapsen omahoitoon, ja samalla on tärkeää 
pyrkiä ylläpitämään mahdollisimman normaalia 
arkea sairauden rinnalla (27). Samoin on syytä 

huomioida se, että minäpystyvyyden vahvistami-
nen on keskeistä tyypin 1 diabeteksen omahoi-
don onnistumisessa lapsilla ja nuorilla, erityisesti 
siirryttäessä vanhempien vastuusta itsenäiseen 
omahoidon hallintaan (41). Lapsen oma pitkä-
aikaissairautensa vastuunotto ja sen hallinta on 
monivaiheinen prosessi, johon vaikuttavat lap-
sen, perheen, sosiaalisen verkoston ja terveyden-
huollon ammattilaisten vuorovaikutus (42). Van-
hemmat kokivat diabeteksen hyvin sitovaksi ja 
vastuulliseksi, mikä vaikutti vanhemman omaan 
hyvinvointiin. Tämä nousi esiin myös aiemmassa 
tutkimuksessa, jonka mukaan vanhemmat aset-
tivat lapsen edun omien tarpeidensa edelle (21). 

Tutkimukseen osallistuneet vanhemmat toi-
vat esiin turhautumistaan lapsen diabeteksen 
omahoidossa, erityisesti vaihtelevien verenso-
kerien kanssa. Vanhempi saattoi jopa määrittää 
oman arvonsa verensokeriarvojen mukaan joko 
onnistujaksi tai epäonnistujaksi. Vanhemmat 
selviytyivät arjen haasteista yksilöllisesti, ja vaih-
televat tilanteet voitiin ottaa hyvin henkilökoh-
taisesti. Samaa ilmiötä on noussut esiin tutki-
muksessa, jossa havaittiin vanhempien pettyvän 
itseensä, mikäli he eivät ole onnistuneet ylläpi-
tämään lapsen diabeteksen omahoitoa toivotulla 
tavalla (22). Lisäksi verensokerin jatkuva vaih-
telu ja hallinnan vaikeus on aiheuttanut van-
hemmille hämmennystä ja pettymystä (10,20). 
Samankaltaisia kokemuksia on raportoitu tutki-
muksessa, jossa tyypin 1 diabetesta sairastavan 
lapsen omahoitoon sitoutuneet äidit ovat koke-
neet omahoidon haastavaksi ja raskaaksi vas-
tuuksi (24). Tähän tutkimukseen osallistuneilla 
vanhemmilla ei korostunut vain toisen vanhem-
man poikkeuksellinen kuormittuminen, vaan 
kuormitus näyttäytyi tasaisemmin jakautuneena. 
Tutkimusnäytöllä on osoitettu, että vanhemmat 
selviytyvät haasteista eri tavoin riippuen heidän 
psykologisesta joustavuudestaan eli resilienssiky-
vystään. Tämän vuoksi myös tyypin 1 diabetesta 
sairastavien lasten vanhempien psykososiaalisen 
tuen tarve tulisi säännöllisesti arvioida. (26.) 
Vanhemman keskittyminen pelkästään kulloin-
kin meneillään olevaan tilanteeseen voi auttaa 
vanhempaa selviytymään omahoidon vaikeissa 
tilanteissa (43). Diabetes vaikuttaa koko perhee-
seen, joten terveydenhuollossa tarvitaan perhe-
keskeisiä lähestymistapoja sairauden hallintaan. 
Perheiden psykososiaalisiin haasteisiin tulisikin 
vastata yksilöllisesti (8). Moniammatillisesti to-
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teutettava perhelähtöinen ohjaus edistää perhei-
den omahoidossa selviytymistä (16).

Tähän tutkimukseen osallistuneet vanhem-
mat toivat esiin sen, että vanhempien välisellä 
hyvällä yhteistyöllä oli merkitystä lapsen oma-
hoidon sujumiseen ja vanhempien jaksamiseen. 
Vastaava tulos raportoitiin tutkimuksessa, jonka 
mukaan vanhempien jaettu vastuu oli merkittävä 
tuen lähde, erityisesti omahoidon päivittäisessä 
ongelmanratkaisussa (6). Tämä tutkimus nosti 
esiin tärkeän havainnon vanhempien erotilan-
teesta, sillä erotilanteen jälkeen yksin vastuussa 
olevalta vanhemmalta puuttui usein tällainen 
tuki. Lisäksi eron jälkeen vanhempien kesken 
saattoi olla enemmän ristiriitoja. Aiempi tut-
kimusnäyttö vahvistaa sen, että erotilanteessa 
vanhempien vastuu saattaa jakaantua epätasai-
sesti aiheuttaen kuormitusta ja erimielisyyksiä 
vanhempien välillä, ja että vanhempien yhteis-
työ lapsen hyväksi on tärkeää erosta huolimat-
ta (6,18,21). Tässä tutkimuksessa nousi esiin se, 
että vanhemmalle saattoi olla vaikeaa toimia 
entisen puolison kanssa, mutta lapsen tähden 
se oli pakollista. Näin ollen yhteisvanhemmuus 
eli lapsen hoidosta ja huolenpidosta vastaavien 
aikuisten välinen suhde ja sen mahdolliset haas-
teet tulee huomioida ja ottaa puheeksi työsken-
nellessä lapsiperheiden kanssa (44). Vanhempien 
erotessa vastuu voi jakaantua tasapuolisesti (22), 
tai sitten yksinhuoltajana vain toinen vanhempi 
on päävastuussa, mikä aiheuttaa hoitotaakkaa ja 
stressiä (23). Lapsiperheiden parissa työskentele-
vien on tärkeä tarjota riittävästi psykososiaalista 
tukea kaikille lapsiperheille pyrkimällä tunnista-
maan huolia ja tukemalla vanhemmuutta (45).

Tutkimustulokset osoittivat, että vanhempi 
joutui usein seuraamaan lapsen verensokeriar-
voja etänä ja puuttumaan omahoitoon ja ate-
riainsuliinien annosteluun työpäivänsä aikana. 
Tätä näkemystä vahvistavat myös aiemmat vas-
taavat havainnot (5,18). Tähän tutkimukseen 
osallistuneet vanhemmat kertoivat, että lapsen 
omahoidon jatkuva seurannan tarve ja sitovuus 
vaikuttavat siihen, millaisessa työpaikassa voi ol-
la. Lapsen diabetes saattoi olla jopa este uralla 
etenemiselle, ja vanhempi joutui asettamaan eh-
toja mahdollisille työpaikoille. Lisäksi vanhem-
mat kaipasivat enemmän tukea työyhteisöltään. 
Myös aiempi tutkimus osoitti, että vanhemmat 
ovat saattaneet vaihtaa työpaikkaa osallistuak-
seen paremmin lapsensa omahoitoon, jolloin he 

ovat saaneet joustavammat työajat, lyhennetyn 
työajan tai ymmärtävämmän työyhteisön (18). 
Lisäksi vanhemman työpoissaoloista lapsen 
diabeteksen vuoksi aiheutuu erilaisia taloudelli-
sia kuluja (5). Vanhemmat tarvitsevat joustavaa 
suhtautumista, ymmärrystä ja tukea työpaikoil-
taan omahoidon vaativuuteen (23).

Tähän tutkimukseen osallistuneet vanhem-
mat ilmaisivat osin tyytymättömyyttä koulun 
henkilökunnan diabeteksen omahoidon osaami-
seen. Aiemmin raportoitujen tulosten mukaan 
vanhemmat olivat tyytyväisiä, jos diabetespolik-
linikalta oli annettu selkeät ohjeet lapsen omahoi-
dosta koululle ja diabeteshoitaja osallistui henki-
lökunnan opettamiseen (5). Tähän tutkimukseen 
osallistuneet vanhemmat käyttivät paljon aikaa 
opettaakseen lapsensa omahoitoon osallistuvia 
aikuisia koulussa. Hyvän yhteistyön ja vuoro-
vaikutuksen koulun henkilökunnan kanssa on 
osoitettu helpottavan lapsen omahoitoa koulu-
päivän aikana (5). Tulosten mukaan vanhemmat 
kohtasivat paljon ihmisten tietämättömyyttä 
diabeteksesta, mikä aiheutti monissa tilanteissa 
vanhemmalle lisähuolta. Vastaavaa näyttöä on 
osoitettu myös aiemmin, ja vanhemmat toivovat-
kin diabetestietoisuuden lisääntymistä ja yhteis-
kunnallista ymmärrystä (5). Terveydenhuollon, 
lapsen koulun henkilökunnan ja yhteiskunnan 
on tärkeä ymmärtää ja tukea perheitä, joissa on 
tyypin 1 diabetesta sairastava lapsi (18). 

Vanhemmat kokivat tyytyväisyyttä diabe-
teksen hoidon uusista arkea helpottavista tek-
nisistä hoitovälineistä, kuten jatkuvasta glukoo-
sinseurannasta ja insuliinipumpusta. Toisaalta 
jatkuvasti saatavilla oleva verensokeritieto toi 
lisäkuormaa, eikä uusien laitteiden käyttäminen 
ollut helppoa. Vanhemmat kokivat myös tur-
hautumista ja pelottavia tilanteita, kun hoito-
välineissä esiintyi toimintahäiriöitä. Tämä tuotti 
uutta tietoa, koska aikaisemmissa tutkimuksissa 
ei ole raportoitu laitteiden toimintahäiriöiden 
aiheuttamia haasteita arjessa. Vanhemmat toivat 
esiin sen, että usein vain vanhempi osasi käyttää 
teknisiä hoitovälineitä. Tämä sitoi vanhemman 
lähelle lastaan ja rajoitti vanhemman elämää. 
Tämä ilmiö kuvattiin myös tutkimuksessa, jossa 
jatkuva tieto verensokerista sitoi vanhemman 
jatkuvaan seurantaan, mutta toisaalta etäseuran-
ta lisäsi luottamusta jättää lapsi toisten aikuisten 
hoitoon (29). Digitaaliset ratkaisut voivat tukea 
pitkäaikaissairaan lapsen ja vanhemman oma-
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hoidon hallintaa, erityisesti silloin, kun ne perus-
tuvat perheen yksilöllisiin tarpeisiin (46). 

Vanhempien kokemukset tässä tutkimuksessa 
olivat samansuuntaisia aiemman tutkimusnäy-
tön kanssa: insuliinipumppu vähensi yöllistä he-
räilyä, ja erityisesti hybridipumpun automaatti-
set toiminnot helpottivat omahoidon arkea (30). 
Vanhemmat kertoivat kuitenkin, että he joutuvat 
valvomaan ja heräilemään edelleen, vaikka lap-
sen sairastumisesta oli jo useita vuosia. Tämä 
väsymys heijastui väistämättä vanhemman työ-
päivään ja yleiseen virkeyteen. Tätä ei juurikaan 
ole tullut esiin aikaisemmissa tutkimuksissa, jot-
ka ilmaisivat valvomisen ja heräilyn pikemmin-
kin vähentyneen teknologian avulla (14,29–31). 
Suomessa Diabetesliiton jäsenilleen tekemissä 
kyselyissä ilmeni, että kaikesta kuormituksesta, 
yöheräilystä ja hoitoväsymyksestä huolimatta 
vanhemmat olivat pääasiassa onnellisia ja jaksa-
via arjessaan (32,33). Tulosten perusteella tyypin 
1 diabetes on vaativa sairaus, joka kuormittaa 
merkittävästi perheen arkea. Myös Suomessa 
toteutettu tutkimus on osoittanut, että lapsen 
pitkäaikaissairaus aiheuttaa huomattavaa taak-
kaa perheille, jotka tarvitsevat siihen riittävää 
henkistä tukea terveydenhuollolta (47). Lisäksi 
kansainvälinen tutkimus osoittaa, että perheet, 
joissa on pitkäaikaissairautta sairastava lapsi, 
tarvitsevat heidän yksilöllisiä tarpeitaan vastaa-
vaa tukea (48).

Suomessa insuliininpuutosdiabeteksen Käypä 
hoito -suositus, joka on rajattu yli 16-vuotiaille 
(4) ja kansainvälinen lasten ja nuorten tyypin 1 
diabetes -hoitosuositus (16) ohjaavat laadukkaa-
seen ja näyttöön perustuvaan hoidonohjauksen 
tukemiseen terveydenhuollon eri ympäristöissä. 
Suomessa ei ole virallista hoitosuositusta lasten 
tyypin 1 diabetekseen. Suomessa tyypin 1 diabe-
testa sairastavien lasten vanhempien kokemukset 
omahoidossa selviytymisestä ovat vähäisiä, ja 
erityisesti teknologisten hoitovälineiden käyt-
töönotto omahoidossa korostaa tällaisen tut-
kimuksen tarpeellisuutta. Tämän tutkimuksen 
tulokset olivat pääosin yhteneväisiä kansain-
välisten tutkimusten kanssa. Tuloksia voidaan 
soveltaa ja hyödyntää tyypin 1 diabetesta sai-
rastavien lasten ja heidän perheidensä moniam-
matillisessa omahoidon hallinnan ohjauksessa ja 
tukemisessa. Tutkimuksen tuloksia voidaan hyö-
dyntää myös terveysalan koulutuksessa.

TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS 
Tutkimuksen kaikissa vaiheissa noudatettiin hy-
viä tieteellisiä käytänteitä ja ihmiseen kohdis-
tuvan tutkimuksen eettisiä periaatteita (49,50). 
Osallistuminen tutkimukseen oli vapaaehtoista, 
eivätkä tutkimukseen rekrytoijat tienneet, ketkä 
osallistuivat tutkimukseen. Tutkimustiedotteessa 
annettiin osallistujalle tietoa tutkimuksesta, ja 
osallistujat allekirjoittivat tutkittavan suostu-
muksen. Haastattelun aikana pyrittiin luomaan 
luottamuksellinen ja turvallinen ilmapiiri, jossa 
osallistuja sai tilaa kertoa omista kokemuksis-
taan. Tutkija huomioi empaattisesti haastattelu-
tilanteissa heränneet osallistujan erilaiset tunteet. 
Tutkija ei antanut ohjeita diabeteksen hoitoon, 
vaan ohjasi osallistujaa tarvittaessa ottamaan 
yhteyttä lasta hoitavaan tahoon. Osallistujilta 
kysyttiin taustatietoja suppeasti, mikä estää osal-
listujien tunnistettavuuden. Alkuperäisilmaisui-
den yhteydessä esitetyt haastattelukoodit eivät 
vastaa alkuperäistä haastattelujärjestystä, ainoas-
taan haastattelut tehnyt tutkija tietää koodien ja 
osallistujien yhteyden. (37.) Etähaastattelu oli 
luotettava vaihtoehto kerätä aineistoa, ja osalle 
osallistujista se mahdollisti matalamman kynnyk-
sen osallistua tutkimukseen (51). Aineistoja käsi-
teltiin tietoturvallisesti.

Laadullisen sisällönanalyysin luotettavuutta 
voidaan tarkastella uskottavuuden, vahvistet-
tavuuden, aitouden ja siirrettävyyden näkökul-
mista. Ilmiön uskottavuutta vahvistaa se, että 
tiedonantajina olivat tyypin 1 diabetesta sairas-
tavien lasten vanhemmat. Aineiston analyysista 
ja luokitteluista on keskusteltu tutkimusryhmäs-
sä, ja tutkimuksen kulkua on kuvattu. (52,53.) 
Analyysissa syntyvät luokat pyrittiin nimeämään 
merkityksiä kuvaaviksi, ja aineistosta esitet-
tiin alkuperäisilmaisuja (39). Vahvistettavuutta 
ja aitoutta edistettiin huolellisella analyysilla, 
vanhempien antamat merkitykset nimettiin pel-
kistyksissä ja abstrahoinnissa mahdollisimman 
lähelle annettua kokemusta. Aineistosta esitetyt 
alkuperäisilmaisut ovat peräisin useilta eri osal-
listujilta. Tuloksien siirrettävyyttä tyypin 1 diabe-
testa sairastavien lasten vanhempien joukkoon 
yleisesti puoltaa se, että tutkimukseen osallistu-
jat ovat omahoidon arjen asiantuntijoita. Viime 
kädessä kuitenkin lukija arvioi tulosten siirrettä-
vyyttä. (53.) Tutkija ymmärtää oman positionsa 
vaikutuksen tutkimuksessa (54). Haastatteluissa 
keskusteltiin vanhemman kokemuksista, eikä 
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tutkija antanut valmiita teemoja, vaan keskus-
telua käytiin avoimen haastattelun kautta, mikä 
voidaan nähdä tutkimuksen vahvuutena. Kes-
kustelu käytiin dialogissa vanhemman ja tutkijan 
kesken, jolloin myös tutkija vaikutti keskustelun 
kulkuun. Tutkijalla, joka toteutti haastattelut, 
on laaja kokemus tyypin 1 diabeteksen omahoi-
dosta. Tämä auttoi tutkijaa tarkentamaan ja pyy-
tämään lisätietoa vanhemman esiin tuomista ko-
kemuksista haastattelun aikana. Tämä voidaan 
nähdä tutkimuksen vahvuutena, koska se mah-
dollisti syvällisemmän ymmärryksen tutkittavas-
ta ilmiöstä. Yhtenä tutkimuksen rajoituksena 
voidaan pitää sitä, että aineistonkeruu toteutet-
tiin COVID-19-pandemian aikana, mikä saattoi 
vaikuttaa osallistujien saatavuuteen ja määrään. 
Tutkimuksen toteuttamisessa otettiin huomioon 
laadullisen tutkimuksen COREQ-tarkistuslistan 
kriteerit (55).

JOHTOPÄÄTÖKSET 
Tutkimuksen perusteella voidaan todeta, että 
tyypin 1 diabetesta sairastavan lapsen omahoito 
vaikuttaa vanhemman arkeen perustavanlaatui-
sesti ja että omahoito on vaativaa vielä vuosia 
lapsen sairastumisen jälkeenkin. Sairauden va-
kavuus, elinikäisyys ja omahoidon hallinta luo-
vat vanhemmalle haasteita kaikkiin sekä omiin 
että lapsen elämänalueisiin lähtien ruokailusta ja 
verensokerin (etä)seurannasta vuorokauden ym-
päri arjen erilaisissa ympäristöissä. Sairaudesta 
huolehtiminen kuormittaa vanhemman voima-
varoja arjessa, jossa vanhempi pyrkii olemaan 
lapsen tukena kaikissa tilanteissa ja turvaa lapsen 
normaalia elämää. Vanhemman tulee jatkuvasti 
oppia uutta lapsensa omahoidosta ja ottaa käyt-
töön uusia teknologisia diabeteksen omahoidon-
välineitä, jotka toisaalta helpottavat arkea, mutta 
tuovat myös uusia haasteita.

Vanhemman on tärkeää oppia tunnistamaan 
omahoidon kuormittavat tekijät sekä arkea tu-
kevat ja vahvistavat voimavarat. Koko perheen 
tulee saada monialaista ja perhehoitotyöhön 
pohjautuvaa tukea, jotta he voivat selviytyä 
diabeteksen arjesta ja omahoidon hallinnasta. 
Seuraavaksi olisi tärkeä tutkia vanhempien saa-
tua ja odotettua psykososiaalista tukea sekä ke-
hittää omahoidon interventioita ja tutkia niiden 
vaikutuksia vanhempien elämänlaatuun ja arjes-
sa jaksamiseen.
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vanhempia. 
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Kivistö-Rahnasto, K., Joronen, K., Rantanen, A. Everyday life of a parent with a child with type 1 diabetes. 
Sosiaalilääketieteellinen aikakauslehti – Journal of Social Medicine 2026: 63: 240–255.

Type 1 diabetes in children is a complex, demand-
ing and challenging disease that requires contin-
uous treatment. In Finland, type 1 diabetes has 
the highest prevalence in the world, but little re-
search has been done on its impact on parents' 
daily lives in Finland. The aim of the study is to 
describe the everyday life of parents who have a 

child with type 1 diabetes. The data for the study 
was collected through open-ended individual in-
terviews with parents (n=11) in two wellbeing 
services counties. The data were analyzed using 
inductive content analysis.

The results indicate that the parent’s daily life 
was the parent and child growing together with a 
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long-term illness, which meant working through 
a new life path resulting from the child’s illness 
over a long period and adapting diabetes to the 
life of the whole family. The parent acted as a 
pillar of support and a sustaining force in the 
child’s life. They accepted the surrounding en-
vironment’s varying attitudes toward the child's 
diabetes. Parent daily life was an attachment to 
the child's self-care, which meant that the parent 
was responsible for the self-care that sustained 
the child's life and that the parent and child 
were closely linked by diabetes. The parent used 
coping tools in everyday life, including tools to 
facilitate self-care, tools to strengthen emotion-

al well-being and, the parent's different attitude 
towards peer support.

The study provided new insights into how 
having a child with type 1 diabetes fundamentally 
affects parents' daily lives. The results will help to 
better understand the need for parental support 
in society and the health care system and will help 
to develop multidisciplinary family-based self-
care guidance and support in different settings.

Keywords: daily life, parent, type 1 diabetes child, 
self-care
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