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Taman pro gradu -tutkielman tarkoituksena on tarkastella Etel&-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alu-
eella vuonna 2011 tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden lasten perheitd ja mahdollisia perheiden
elamaé kuormittavia tekijoitd ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen. Olen tydssani sai-
raalan sosiaalityontekijand havainnut, ettd melko usein lasten perheiden elaméssa on ollut kuormit-
tavuutta jo ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen. T&t& havaintoa tukevat myoés kansain-
valiset tutkimukset aiheesta. N&iden pohjalta paatin lahted tarkastelemaan sitd, voisiko elamaa
kuormittavilla tekijoilla olla vaikutusta tyypin 1 diabeteksen puhkeamiseen. Tamén tutkimuksen
tutkimuskysymykset ovat: Millaisten perheiden lapset ovat sairastuneet tyypin 1 diabetekseen? Mil-
laisia elamaa kuormittavia tekijoita perheilla on ollut ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetek-
seen?

Tutkimuksen teoriaosuudessa on kasitelty Kirjallisuuden ja aikaisempien tutkimusten kautta hyvin-
vointia ja elamada kuormittavia tekijoita. Lisaksi on tarkasteltu lapsen sairastumista tyypin 1 diabe-
tekseen seka sairauden vaikutuksia perheeseen. Taman liséksi on keskitytty sosiaalityon roolin ter-
veydenhuollossa.

Tutkielma on kvalitatiivinen. Tutkimuksen aineistona on Etel&d-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alu-
eella kaikki vuonna 2011 tyypin 1 diabetekseen sairastuneet lapset ja heidan perheensa. Aineisto
koostuu sosiaalityén asiakirjoista, joita on yhteensd 29 kappaletta. Aineistoa ei ole tehty tata tutki-
musta varten, vaan on olemassa joka tapauksessa, sairaalan tietokannassa sosiaalityon asiakirjoina.
Kéytan asiakirjojen analyysissa apuna temaattista siséllonanalyysid ja kvantifiointia. Muodostin
asiakirjojen sisalldista paateemoja, joita ovat: suvussa diabetesta, normaali ydinperhe, uusper-
he/yksinhuoltaja, laheisen kuolema, tukiverkoston puute, huono taloudellinen tilanne, muuta kuor-
mitusta ja mielenterveys- tai paihdeongelma. Muuta kuormitusta tarkoittaa tassa tutkimuksessa sai-
rastelua, liian paljon t6it4, huonot vélit perheenjasenten kesken, talonrakennusprojekti, kriisi, liikaa
harrastuksia ja liian véhdinen aika hoitaa parisuhdetta.

Tutkielman tulosten mukaan, yli puolella, vuonna 2011 tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden lasten
perheistd, oli ollut elamaa kuormittavia tekijoitd ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen.
Varsin monessa tapauksessa kuormittavia tekijoita oli jopa useampia. Tutkielma osoittaa liséksi sen,
ettd suurin osa tyypin 1 diabetekseen sairastuneista lapsista kuuluu normaaliin ydinperheeseen.

Asiasanat: tyypin 1 diabetes, terveyssosiaality®, perhe, sairaus, kriisi, kuormittavuus



UNIVERSITY OF TAMPERE
School of Social Sciences and Humanities

KANKAANPAA, SARI: Children developing diabetes and the strains on families
Master’s Thesis, 67 pages, 5 pages of appendices.

Social work

Supervisor: Ky6sti Raunio

April 2013

The objective of this Master’s Thesis is to examine the families of children who developed type 1
diabetes in 2011as well as the possible factors straining their families prior to the onset of diabetes.
In my work as a hospital social worker | have found that rather often there have been straining fac-
tors in children’s lives before they have developed type 1 diabetes. This perception was also sup-
ported by international studies on the matter. Based on this | decided to examine whether the strain-
ing factors could have an influence in the onset of type 1 diabetes. The research questions for this
thesis are: What kinds of families do the children developing type 1 diabetes have? What kinds of
life straining factors have these families had prior to the child developing type 1 diabetes?

Through literature and previous studies, the theory section of the study handles the factors putting
strain on welfare and life. In addition, it examines the process of a child developing type 1 diabetes
and the impacts of this on a family. Furthermore, the study focuses on the role of social work in
health care; health social work.

The approach used in the study is qualitative. The data for the study are all the children that have
developed type 1 diabetes in 2011as well as their families in the South Ostrobothnia Health Care
District. The data comprises of a total of 29 social work documents. It has not been specifically col-
lected for this purpose but it exists anyway as social work documents in the hospital database. In
analysing the documents, | apply the means of thematic content analysis and quantification. I
formed the following main themes of the contents of the documents: diabetes in the family, normal
nuclear family, blended family/single parent, death of a family member, lack of support network,
poor financial situation, other strain and mental health or alcohol/drug problem. In this case, *other
strain’ refers to illness, excessive work, bad terms between family members, house building project,
crisis, too many hobbies and insufficient time to tend to marital relations.

According to the results of the study more than half of the families of the children who had devel-
oped type 1 diabetes in 2011 had been under strain prior to the onset of the child’s type 1 diabetes.
In rather a many cases there had even been more than one straining factor. The study also shows
that most children developing type 1 diabetes come from normal nuclear families.

Key Words: Type 1 diabetes, health social work, family, disease, crisis, strain
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1 JOHDANTO

Pro gradu -tutkielmani kohteena on lapsen sairastuminen tyypin 1 diabetekseen ja siihen mahdolli-
sesti vaikuttaneet tekijt sekd sairastumisen vaikutukset perheeseen. Tyoskentelen sairaalassa lasten
osastolla ja poliklinikalla sosiaalityontekijand, jossa kohtaan erilaisissa elamantilanteissa olevia
lapsia ja heiddn perheitdén. Olen tydssani havainnut, ettd tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden las-
ten perheiden sosiaalinen tausta on jossain méarin samanlainen. Varsin monen sairastuneen kohdal-
la suvusta 16ytyy joko yksi tai useampi henkild, jolla on niin ikdan todettu tyypin 1 diabetes. Olen
tehnyt my06s sen havainnon, etta usealla tyypin 1 diabetekseen sairastuneella lapsella ja lapsen per-
heelld on, tai on ollut elamaa kuormittavia tekijoita. Tatd havaintoa tukivat myds aikaisemmat kan-
sainvéliset tutkimukset aiheesta. Naita kasittelen tydssédni myohemmin. Broomin (2010, 147, 199)
mukaan useimmat lansimaiset ihmiset olettavat mielen ja kehon olevan erill&an toisistaan. Yksilolli-
syyttéd ja kehon erillisyyttd korostetaan niin paljon, ettd on vaikea kuvitella sairautta, jonka syyna
voisi olla esimerkiksi vaikeat ihmissuhteet, puhumattakaan siita, etta sairaus voisi ilmentad jonkun

toisen kokemusta.

Saraheimon (2009) mukaan diabetes on aineenvaihduntasairaus, jonka syyt ja ilmeneminen ovat
monimuotoiset. Diabeteksen pddmuodot ovat tyyppi 1 eli nuoruustyypin diabetes ja tyyppi 2 eli
aikuistyypin diabetes. Tyypin 1 diabeteksen sairastumiseen liittyy usein perinndllinen taipumus ja
jokin laukaiseva ulkoinen tekija tai molemmat. Saraheimon (2009) mukaan perima selittada alle puo-
let tyypin 1 diabetekseen johtavista syistd. Tyypin 1 diabeteksen kehittymista laukaiseviksi tai sitd
jouduttaviksi ulkoisiksi tekijoiksi on epailty viruksia seké ravintotekijoita (Helminen ym. 2009, 32-
74). Tyypin 1 diabeteksessa haiman insuliinia tuottavat beetasolut tuhoutuvat autoimmuunituleh-
duksen seurauksena, josta aiheutuu tdydellinen insuliinin puutos. Hoitamattomana tauti voi johtaa

happomyrkytykseen, koomaan tai jopa kuolemaan.

Tutkimusprosessin alussa tutustuin aiheesta aiemmin tehtyihin tutkimuksiin ja kirjallisuuteen. Tar-
kastelin kansainvalisia tutkimuksia tyypin 1 diabeteksesta. Tutkimusten mukaan tyypin 1 diabetek-
seen sairastumisen taustalla on aina tapauskohtaisesti geneettinen perimé ja ulkoiset vaikuttavat
tekijat tai molemmat. Tutkimusten mukaan voidaan todeta, ettd sairastuminen on koko perheen krii-
si, jossa sairaalan henkilokunnalta kuten sosiaalityontekijéltd saatava psykososiaalinen tuki on

olennainen osa selviytymistd. Myo6s perinn6llisilla tekijoilla on merkitysta tyypin ldiabetekseen



sairastumisen riskitekijoissé. Tyypin 1 diabeteksen puhkeamiseen voivat vaikuttaa myos stressaavat
tapahtumat, kuten avioero, vékivalta, perheenjasenen menetys tai sairastuminen. Myds prenataali-
ajalla ja ensimmaisilla elinvuosilla on merkitysta tyypin 1 diabetekseen sairastumisessa. Vainio
(2000, 32) pohtii tyypin 1 diabetekseen sairastumista seuraavasti: elimiston glukoosin juoksuttami-
nen virtsaan on massiivista tuhlausta, onko sokerilla jokin ilmaisumerkitys; aiheutuuko glukoosin

liika erittyminen jonkin henkisen suorittamisen, henkisen antamisen sijaisfunktiona.

Potilaan lapsuus oli hdnen omien sanojensa mukaan ainoan lapsen yksindista ja surullista ela-
maa. Isé tissutteli viinaa silloin harvoin kun oli tydsta kotona eika koskaan puuttunut lastaan
puolustavalla tavalla didin tytartdan kohtaan osoittamaan avoimeen haijyyteen, josta osa, ehka
suuri osa, oli suunnattu isad vastaan. Tytar joutui kérsimaédn kaksinkertaisen rakkauden mene-
tyksen. Potilaan sokeritauti oli puhjennut yhteydessa, jossa diti ei kelpuuttanut vavykseen mies-
t4, jonka kanssa tytar seurusteli. (Vainio 2000, 32.)

Mielenkiintoni kohdistuu tyypin 1 diabetekseen sen yleistymisen vuoksi seké siksi, ettd nykykasi-
tyksen mukaan tyypin 1 diabetesta on mahdoton ennaltaehkaistd. Olen tehnyt tydsséani myds sen
havainnon, ettd useiden lasten kohdalla, hyvan hoitotasapainon saavuttaminen tai sen yllapitdminen
on haasteellista. My06s sosiaaliset ongelmat ovat lisdéntyneet yhteiskunnassamme. Téssé tutkimuk-
sessa tarkastelen erityisesti sitd, mitka tekijat perheessa ovat mahdollisesti voineet vaikuttaa lapsen

sairastumiseen tyypin 1 diabetekseen.

Teoreettisten l&htokohtien avulla jarjestan, tulkitsen ja selitén tutkittavanani olevaa ilmi6ta. Tavoit-
teenani on, etta teoria ja aineisto tukevat toisiaan. Teoreettisen osuuden alussa tarkastelen perheiden
elamaa kuormittavana pidettyja tekijoita lapsen kokemusmaailma huomioon ottaen. Lisaksi tarkas-
telen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen ja sairauden merkitysta elamaan sairauden toteami-
sen jélkeen. Tarkennan n&kdkulmaani sairastumisen aiheuttamiin kriiseihin ja niiden vaikutuksiin
perheessd, silla pidan tarkedna tuoda esille sen, kuinka vaativasta sairaudesta on kyse. Keskityn
myaos sosiaalitydn rooliin terveydenhuollossa, terveyssosiaalityohon ja esitan prosessimallinnuksen

tyypin 1 diabetekseen sairastuneen lapsen ja perheen kanssa tehtavésta sosiaalitydsta.

Rajasin empiirisen osion tarkastelemaan erityisesti sairastumiseen mahdollisesti vaikuttavia tekijoi-
t4 perheessd, silld ne ovat kiinnostukseni kohteena. Ehyen kokonaiskuvan saamiseksi sairauden
vakavuudesta, halusin kasitella my6s tyypin 1 diabetekseen sairastumisen vaikutuksia lasten ja per-
heiden eldmaan, tdma rajoittuu kuitenkin Idhinné teoreettiseen osuuteen. Empiirisessa osiossa tar-
kastelen, asiakirjoihin perehtymalld, Eteld-Pohjanmaalla vuonna 2011 tyypin 1 diabetekseen sairas-

tuneiden lasten perheiden sosiaalista tilannetta ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen.



Pidéan tutkimukseni aihetta tarkeand, silla tyypin 1 diabetes on yksi jatkuvasti lisdantyvisté sairauk-
sista Suomessa, johon ei ole 16ytynyt yksittdista selittdvaa tekijaa. Aihe on myos sosiaalityolle tar-
ked, silld sairaaloissa ja yleisemmin terveydenhuollossa tydskentelevat sosiaalitydntekijat kohtaavat

tyypin ldiabetekseen sairastuneita lapsia ja nuoria.



2 LAPSIPERHEIDEN ELAMAA KUORMITTAVAT TEKIJAT

1990-luvun laman jélkeen on ollut selvésti nahtavissé hyvinvoinnin ja elintason paraneminen. Yh-
taalta myos tulo- ja hyvinvointierot ovat kasvaneet. Talouskasvun myota osalla vaestosta elintaso
parani nopeasti, mutta kaikki ei kuitenkaan ollut yht4 onnekkaita. Toiset menettivét tydpaikan ja
syrjaytyi pysyvésti tydeldmasta ja osa koko yhteiskunnasta. My6s lasten eriarvoistuminen lisaantyi.
Yhé& suurempi osa lapsista joutuu kokemaan turvattoman ja tasapainottoman lapsuuden, mika vai-
kuttaa mahdollisuuksiin saada hyva elamanlaatu myo6s aikuisena. Hyvinvointiin liittyvét arvot ja
asenteet, elintavat ja kayttaytymismallit siséistetdan lapsuudessa. (Vaaramaa, Moisio & Karvonen
2010, 11.)

Hyvinvointi voidaan jakaa kolmeen eri kokonaisuuteen joita ovat: terveys, materiaalinen hyvinvoin-
ti ja koettu hyvinvointi. Terveyseroilla vastaavasti tarkoitetaan sosioekonomisten ryhmien eroa-
vuuksia sairastavuudesta, kuolleisuudesta ja terveydestd. Materiaalinen hyvinvointi kasittaa elinolot
ja toimeentulon. (Vaaramaa, Moisio & Karvonen 2010, 11.) Torronen (2012, 33) jakaa hyvinvoin-
nin objektiiviseen, eli seurattavissa ja mitattavissa oleviin tekijoihin, kuten terveys, asuminen, kou-
lutus, tulot ja varallisuus, seka subjektiiviseen hyvinvointiin, eli koettuun elaman laatuun ja onnelli-
suuteen. Hyvinvoinnin péaaelementtejd ovat taloudelliset, kulttuuriset ja sosiaaliset pddomat (Mt.,
37).

Y hteiskunnassa eldminen ja toimiminen on mahdollista taloudellisen p4&doman kautta. Taloudellinen
padoma késittdd toimeentulon, asumisen, tydelamayhteydet ja terveyden. Nama tekijat mahdollista-
vat sosiaalisen kanssakdymisen ja itsensa toteuttamisen. Kulttuurinen pddoma kuvastaa puolestaan
sivistystaustaa, kuten kotikasvatusta ja koulutusta. Sosiaalinen padoma hyvinvoinnin elementtina
koostuu useista eri tekijoistd, nditd ovat muun muassa ryhmaan kuuluminen ja sosiaalinen verkosto.
Sosiaalisella pddomalla ndhdaan olevan yhteys myos varallisuuteen, tydeldamémenestykseen ja ter-
veyteen. Emotionaalista ja henkistd hyvinvointia tukevat sosiaaliset suhteet. Sosiaaliset suhteet
muodostuvat jonkin yhteisen asian pohjalta. Sosiaalinen tuki hyvinvoinnin elementtind sisaltaa

emotionaalista, tiedollista ja vélineellista tukea. (TOrrénen 2012, 38-42.)



Ihmisten kokemaa hyvinvointia horjuttavat kuitenkin varsin monet eri tekijat. Jallinoja (2000, 162-
174) toteaakin, ettd ihmiset joutuvat kohtaamaan eldmansé varrella vaistamatta erilaisia katastrofe-
ja, jotka koskevat terveyttd, tyotd, perhettd ja parisuhdetta. Naitd voivat olla esimerkiksi avioero,
perheenjésenen sairastuminen, tyopaikan menetys, kuolema jne. Kehittyakseen tasapainoiseksi lapsi

tarvitsee vakaan, ennakoitavissa olevan vastavuoroisen kasvuympariston.

Lapsiperheet eldvat arkea jatkuvassa perheen, tyon ja vapaa-ajan yhteensovittamisen tasapainoilus-
sa. Turvallisen lapsuuden ja luottamuksen tuovat vakaat perheolot ja ihmissuhteet, ikdvaiheen mu-
kainen kasvatus, riittdvat haasteet ja vastuut, mutta myos yksilollisyyden hyvéksymisen. Lapsiper-
heiden arki on muuttunut haasteellisemmaksi. Kuormittavat eldméntilanteet vaikuttavat vanhem-
muuteen, kodin ilmapiiriin, seké kadytettavissa oleviin toimintaedellytyksiin ja voimavaroihin. Moni
lapsiperhe voi hyvin, mutta osa lapsiperheista voi entista huonommin. Lapsiperheiden arki on huo-
lestuttavaa. Erityisesti huolta kannetaan vanhemmuuden katoamisesta, uusavuttomuudesta, Kiireesta
ja vasymisestd. Myos perheiden ja lasten moninaiset ongelmat ovat huolen aiheena. Ongelmat néyt-
taytyvét pahana olona, turvattomuutena ja perheiden huono-osaisuuden lisaantymisend. (Helminen
2006, 15-28.) Lapsen tarpeisiin ei valttaméattd jakseta paneutua, jos perheessa on ollut pidemman
aikaa erilaisia vaikeuksia. Perheiden voi olla vaikea nahdd avun tarve, jos perheen ongelmat ovat
jatkuneet pitkaan ja mahdollisesti ollut jo aiemmissa sukupolvissa. Joissakin perheyhteisoissa ulko-
puolisen avun hakeminen ei ole tapojen mukaista. Kriisitilanteissa perheen omat voimavarat eivat
kuitenkaan usein riitd lapsen tukemiseen. (Arajarvi 1999, 73.) Seuraavissa luvuissa kayn lavitse

yleisimpin pidettyjé lasten ja perheiden elaméé kuormittavia tekijoita.

2.2 Laheisen poismeno, vakivalta ja muut raskaat tapahtumat

Perheen tai perheenjasenen menettamisen pelko aiheuttaa lapselle turvattomuutta. Yleisimpié lapsen
pelkoja ovat laheisen kuoleman, vakavan sairauden tai vanhemmista eroon joutumisen pelko. Myds
perheen ihmissuhteet voivat kuormittaa lasta, kuten vanhempien keskinéinen riitely ja riitely van-
hempien ja sisarusten vélilla. Erimielisyydet koskevat yleisimmin erilaisia tottumuksia, tapoja, mie-
lipiteitd ja ylipaataan kasityksié siitd, mika koetaan tarkeéksi ja miten toiminnat sovitetaan yhteen.
Myos erilaiset késitykset vapaa-ajan vietosta voi aiheuttaa erimielisyyksid. Toisinaan ristiriidat kar-
jistyvét vékivallaksi. Vasta viime aikoina on alettu keskustella julkisesti perhevékivallasta vanhem-

pien keskindisissa suhteissa ja suhteissa lapsiin. Molemmissa muodoissa kokemus on lapselle pelot-



tava ja aiheuttaa ahdistusta. Usein lasten kertoessa vanhempien pelottavuudesta, on kuitenkin ky-

seessd psyykkinen vékivalta, toruminen tai nuhtelu. (Niemeld & Lahikainen 2000, 104-108.)

Hermansonin (2012) mukaan vakivalta on vallankéytt6é ja kostonhalua. Uhrin on varsin usein han-
kala ja raskas puhua kokemastaan vakivallasta. Lapsiperheissé esiintyvé vékivalta on lapsille erit-
tain vahingollista ja aiheuttaa turvattomuutta. Lapselle perhevakivallan ndkeminen ja kuuleminen
on yhté vahingollista kuin fyysisen vakivallan kokeminen. Vékivaltaa ndhnyt tai kokenut lapsi voi
luulla, ettd myos kaikki muut ihmiset eléavat samalla tavoin ja ndin lapsi voi omaksua myos itselleen
vakivaltaisen k&ytosmallin. Lapsi saattaa helposti myos ajatella, ettd vakivalta on joko lapsen tai
uhriksi joutuneen vanhemman syyté. Lapset ovat vanhemmilleen lojaaleja ja siksi vékivallasta ker-
tominen ulkopuolisille on vaikeaa. Lapsen kokemukset nakyvat kuitenkin epasuorasti. Lapsen kes-
kittymiskyky heikkenee ja koulunkéynti vaikeutuu. Myos lapsen kéytds voi muuttua, lapsi saattaa
eristaytya tai alkaa hairikoimaan. Kokemukset voivat saada aikaan muutoksia my6s aivoihin, muis-
tiin ja itsetuntoon. Kaltoinkohtelu ja lapsen hoidon ja huolenpidon laiminlydnnit aiheuttavat toistu-
via traumoja lapselle ja pidemmaélla aikavalilla my6s muutoksia aivoihin. (Mt.) Hermanson jakaa

vakivallan neljaan eri muotoon:

Fyysinen vakivalta: toniminen, kiinnipitdaminen, lydminen, potkiminen, hiuksista repiminen,
erilaisten aseiden kayttaminen. Myos lapsen ruumiillinen kuritus ja pienten vauvojen ravistelu
ovat fyysisen vakivallan muotoja. Henkinen vékivalta: uhkailu, nimittely, vahattely, kontrol-
lointi, itsemurhalla uhkailu, tavaroiden rikkominen. Rahankayt6lld harjoitetaan usein henkista
vakivaltaa, kun esimerkiksi merkittavia taloudellisia paatoksia tehdaan yksin. Seksuaalinen va-
kivalta: ahdistava lahentely, yhdynté vastoin naisen omaa tahtoa. Nukkuvan tai sammuneen I&-
hentely on myds seksuaalista hyvaksikayttoa ja siten rangaistava teko. Lapsiin kohdistuvat sek-
suaaliset teot ovat aina rikoksia. Lapsen perustarpeiden laiminlyonti: jos ei kirjaimellisesti otta-
en vékivaltaa, niin joka tapauksessa lapsen kaltoinkohtelua. Lapsella on erityisoikeus saada ai-
kuisen hoivaa, turvaa ja huolenpitoa. (Hermanson 2012.)

Perhevékivaltaa voi olla missa tahansa perheessd, se ei katso perheen sosiaalista tai taloudellista
asemaa eikd perhemuotoa (Helminen 2006, 119). Nyky-yhteiskunnassa perheet myds muuttavat
usein, vanhemmat vaihtavat tyopaikkoja, lapset paivékoteja ja kouluja. Kaikki uusi ja outo sek&
vaikeasti ennakoitava aiheuttaa lapsille turvattomuutta ja ahdistusta. Myos tutun sosiaalisen verkos-

ton puuttuminen voi kuormittaa perhettd. (Mt., 109-110.)



2.3 Mielenterveys- ja paihdeongelmat

Mielenterveys- ja paihdeongelmat muodostavat keskeisen ihmisen eldmanlaatua, terveytta ja toi-
mintakykyé rajoittavan terveysriskin. Pdihdeongelmista alkoholin haitallinen kayttd ja riippuvuus
on yleisintd, mutta my6s huumeiden kayttd on jatkuvasti lisddntynyt. (Aalto ym. 2009, 7.) Mielen-
terveysongelma maaritellaén tilaksi, jossa ithminen voi psyykkisesti huonosti ja tarvitsee taman
vuoksi apua ja tukea. Mielenterveysongelma heikentéé ihmisen psyykkistéd toimintakykya. Mielen-
terveysongelmista kérsivan ihmisen on vaikea selvitd péivittdisistad toimistaan normaaliin tapaan,

miké& nain ollen vaikuttaa koko perheeseen ja lapsen hyvinvointiin. (Jaatinen 2004, 12.)

Jokisen, Juhilan ja Pdson (1995, 100) mukaan alkoholiongelma on mééritelty yhteiskunnallisella
tasolla vakavaksi sosiaaliseksi ongelmaksi. Itapuiston (2008, 18) mukaan alkoholiongelma ja nor-
maalikaytto méaéritellaan usein kahdeksi toisistaan erilliseksi ilmidksi. Alkoholiongelma ei tule kui-
tenkaan hetkessd, vaan sen kehittyminen voi kestaa jopa vuosikymmenia. Alkoholiongelma ja nor-
maalikaytté muodostavat jatkumon, joka saattaa kuljettaa ihmistd eldman aikana enemman tai vé-

hemman ongelmallisiin suuntiin.

Itdpuiston (2008, 111-112) mukaan vanhemman kaytds humalassa, juomatapa ja alkoholin kayton
taloudellinen rasitus vaikuttavat koko perheeseen. Krapulan, juomistilanteiden ja vékivaltatilantei-
den nékeminen ovat lapselle riskitekijoitd. Vanhempien liiallinen alkoholin k&ytt0 johtaa erilaisten
ongelmien kasaantumiseen. Mielenterveys- ja alkoholistiperheiden lapset jaavat usein vaille riitta-
vaa huomiota ja huolenpitoa ja tukeva vanhemmuus puuttuu mahdollisesti kokonaan. Tuurin ja
Penttilan (2012) mukaan lapsi huomaa herkasti varsin vahaisenkin muutoksen didissa tai isassé.
Paihtynyt vanhempi kayttaytyy eri tavalla kuin normaalisti. Vanhempi voi puhua hassusti ja liikkua
eri tavoin, paihtynyt vanhempi myos tuoksuu erilaiselta. Paihtyneen vanhemman koko olemus saat-
taa muuttua: vahapuheinen ja rauhallinen vanhempi muuttuu kovaéaniseksi ja touhukkaaksi ja péin-
vastoin. Lapsi ei ymmarrd vanhemmassa tapahtunutta muutosta, mika aiheuttaa lapselle ahdistusta.
Paihtyneend vanhempi ei kykene vastaamaan lapsen tarpeisiin tai olemaan lapselle 1asnd sammalla
tavoin kuin normaalisti. Vanhempi voi olla fyysisesti paikalla, mutta tdysin omissa ajatuksissaan.
Paihtyneet vanhemmat saattavat jopa unohtaa lapsen yksin johonkin, mik& on lapselle varsin trau-
matisoivaa. Muutama minuuttikin voi tuntua hatdéntyneesta lapsesta ikuisuudelta. Myos tapaturmia
sattuu herkemmin, kun aikuisen tarkkaavaisuus ja reagointikyky heikkenee. Pdihteiden k&yttoon
liittyy usein myos aikuisten valista riitaa ja jopa vakivaltaa. Riitelyn ja vakivallan kuuleminen tai

nédkeminen on lapselle traumatisoivaa. Lapsi voi pelatd itsensd, mutta myds vanhempansa puolesta.



Vanhempien arvaamaton kéytos aiheuttaa lapselle turvattomuutta. Kodin huono ilmapiiri ja jatkuva
varuillaan olo vievét paljon energiaa. Péihtyneind vanhemmat eivéat kykene toteuttamaan asioita
joita lupaavat tai ovat luvanneet lapsilleen. Esimerkiksi lupaus uimahallireissusta saattaa unohtua
heti seuraavana pdivané krapulassa. Lapsi on innoissaan odottanut vanhempien kanssa vietettavaa

yhteistd aikaa joka ei toteudukaan, lapselle pettymys on suuri. (Mt.)

Lapsesta tuntuu pahalta ja pelottavalta nahda oma vanhempi péihtyneend. Lapsi joutuu kokemaan
ristiriitaisia tunteita, silla lapsi rakastaa omia vanhempiaan, mutta joutuu myos pelkddmaén heita.
Lapsi voi tuntea hapedd ja vihaa sek& ajatella, ettd vanhempien kaytds on lapsen syytéd. Kasittele-
méattomana tunteet voivat aiheuttaa ahdistusta ja fyysisid oireita, kuten paéansarkya ja vatsakipua.
Lapsella tulisi olla mahdollisuus keskustella vaikeista asioista ja tunteista luotettavan aikuisen kans-
sa. (Tuuri & Penttild 2012.)

2.4 Tyottomyys ja taloudelliset ongelmat

Pylkkdnen ym. (2010, 5) mukaan ty6 rytmittdd ihmisen eldmaa ja tuo taloudellisen toimeentulon.
Tyon kautta ihminen kuuluu yhteiséon, ryhméén, jossa on mahdollisuus tavata ihmisid ja kokea
yhteenkuuluvuutta. Tyd antaa ihmiselle mahdollisuuden saada myds onnistumisen kokemuksia
hyodyntden omaa osaamistaan. Nain ollen tyon menettdminen aiheuttaakin usein ahdistusta, pelkoa
ja surua. Myos pettymyksen ja vihan tunteet voivat nousta pintaan menetettyadn tyopaikan. Nieme-

lan ja Lahikaisen (2000, 239-262) mukaan tyottomyys on yleisin turvattomuuden aihe.

Ty6eldma on muuttunut epavakaaksi ja pirstaleiseksi. Tydsuhteet ovat maaraaikaisia ja useat ihmi-
set joutuvat kokemaan toistuvia tyottomyysjaksoja ja kouluttautumaan uusiin ammatteihin eldamén
varrella. Tyontekij& voidaan kutsua ty6hon vain tarvittaessa lyhyell& varoitusajalla, ja han voi jou-
tua tydskentelemadn ilman kiintedd tyoaikaa ja tydpaikkaa. Tyon valineellinen arvo korostuu useis-
sa eri yhteyksissa. Taloudellisen toimeentulon lisaksi tyohon kytketddn myds monia muita ihmisen
hyvinvointiin vaikuttavia tekijoitd. Tyottoméksi joutuminen tarkoittaa useimmiten taloudellisen
tilanteen heikkenemistd ja nédin ollen muutoksia myds yksilon ja koko perheen eldménkulkuun.
(Niemeléd & Lahikainen 2000, 254.)

Salmen, Huttusen ja Yli-Pietildn (1996, 13-26) mukaan lapsiperheiden ongelmien taustalla on usein

tyottomyys ja velkaantuneisuus. Tyottomyys vaikeuttaa mahdollisuutta selvitd laskuista ja saada



rahat riittdmaan arjen perusasioihin. My6ds isommat hankinnat, lomailu ja matkustaminen ovat kay-
tannossa mahdottomia véhaisten tulojen vuoksi. Tyottomyys vaikuttaa myods lasten mahdollisuuk-
siin valita mieluinen harrastus. Useissa harrastuksissa tarvitaan asianmukaiset varusteet ja myos
seuramaksut tulee maksettaviksi. VVahaisten tulojen vuoksi on mietittdvd myos vaate-, kenkaostoja
ja vapaa-ajan menoja. Myds ruokamenoissa on tingittava ja ndin ollen ruoka on usein melko yksi-
puolista. Lapsille ei valttaméttd puhuta tyottomyydesta ja taloudellisista huolista suoraan, vaan lap-
set kuulevat asiasta ohimennen ja aistivat tilanteen. Né&in ollen myos lapset joutuvat murehtimaan

perheen taloudellisesta tilanteesta. (Mt., 68.)

2.5 Avioero

Vilenin ym. (2006, 65) mukaan perinteinen perhesysteemi on heikentynyt. Perheet hajoavat use-
ammin avioerojen myoté. Yleistyneet avoliitot ja uusperheet ovat vield haavoittuvaisempia hajoa-
maan kuin perinteinen avioliitto. N&in ollen pitkd4n kesténeet liitot ovat olennaisesti vahentyneet.
Ké&aridisen ym. (2009, 107) mukaan vanhempien huono suhde aiheuttaa emotionaalisesti epamiel-
Iyttavén perheilmapiirin, joka uhkaa lapsen emotionaalista ja fyysistda hyvinvointia. Juridisesti
avioero on rajattavissa ajallisesti, pahimmillaan se voi kestéa jopa vuosia. Yksilo- ja perhepsykolo-
gisena tapahtumana se tarkoittaa kuitenkin pitkdan kestavaa tasapainottomuuden tilaa. Lapsi kokee
eron ja kodin hajoamisen vaikeimmin. Reaktio voi olla akillinen shokki, pelkotila tai raivo, jota
lapsi ei pysty hallitsemaan. Kun ero konkreettisesti toteutuu, on vanhempien vaikea tukea lasta, silla
energia menee omaan itseen, eroavaan puolisoon ja kaytdnnon kysymyksiin, kuten taloudellisiin ja
juridisiin riitoihin. Vanhemmat voivat siirtdd oman tuskan lapsiin, vaikka yrittaisivat lohduttaa las-
taan. (Arajarvi 1999, 83-84.)

Eron jalkeen &idit ja is&t ovat melkoisessa ristipaineessa. Eronneiden puolisoiden on yritettdva
eheytyd itse psyykkisesti ja sosiaalisesti ehkd elamansd suurimmasta kriisista, mutta myds samalla
yritettdva huolehtia lapselle tarkeiden ihmissuhteiden jatkumisesta. Ero kuuluu niihin Kriiseihin,
joka voi aiheuttaa myos kanssaihmisissa ja sukulaissuhteissa pelkoa ja torjuntaa. (K&aridinen &
Hamaldinen & Polkki 2009, 18-23.) Ritala-Koskisen (2001, 9-10) mukaan perheiden hajoamiset ja
uusperheet ndhdaan riskind lapsille. Yksinhuoltajaperheitd, uusperheita ja homoseksuaalien perheita
on pidetty rikkin&isina ja poikkeavina perheind. Lapsen henkiselle tasapainolle on riski myds se, jos
lapsi ei tiedd omaa biologista taustaansa. Tahan riskiryhméan kuuluvat néin ollen myés adoptoidut

ja yksin hedelmoityshoidoilla saadut lapset. Lapsen tasapainoisen kehityksen ja kasvun edellytyk-



send voidaan sanoa olevan perheen pysyvyys ja tieto omasta biologisesta taustasta. Parhaassa tapa-
uksessa lapsi saa omalta perheeltddn rakkautta, tukea ja rajoja kasvaakseen ja kehittydkseen tasa-
painoiseksi aikuiseksi. (Mt., 10.)

Saarisen (1997, 13) mukaan perheissd, joissa on monia ongelmia, kuten ty6ttomyyttd, alkoholion-
gelmaa, mielenterveyden ongelmia, kdyhyytta tai perheiden rikkonaisuutta, voivat lapset saada liian
vahan tukea, huolenpitoa ja ylipaatadn vanhempien osoittamaa kiinnostusta lapsen tekemié asioita
kohtaan. Perheiden erilaiset ongelmat voivat nayttaytya lapsille tunteena, etteivdat vanhemmat valita
tai ole heisté kiinnostuneita. Perhe antaa lapselle myds mallin erilaisille selviytymiskeinoille, arvoil-
le ja asenteille. Kasvaessaan perheessé, lapsi huomioi samalla mitkd asiat ovat hanelle mahdollisia.
Vaarana voi olla esimerkiksi, ettd perheen jatkuva tyéttomyys vaikuttaa lapsen asenteeseen tyonte-
koa kohtaan. Vanhempien antama huolenpito ja rajat ovat lapselle tarkeitd suojatekijoita, erityisesti
jos perheessé on paljon ongelmia. My6s hyva suhde omiin vanhempiin tai jokin muu aikuissuhde,
on lapselle suojaava tekija. (Mt., 14-15.)

2.6 Sairaus

Arhovaaran, Rosenbergin, Vertion ja Karesluodon (2008, 5-25) mukaan perheenjésenen sairastumi-
nen jarkyttaa koko perhettd. Usein tieto sairaudesta tulee yllatyksend, silloinkin, vaikka sairauden
mahdollisuus on ollut jo pidemman aikaa tiedossa. Sairastuminen horjuttaa perheen tasapainoa.
Perheenjdsenten suhtautuminen ja reagointi sairauteen on aina yksil6llista. Jokaisella ihmisell& on
oma tapansa suhtautua asioihin, myos tunneside sairastuneeseen vaikuttaa tdhan. Perheenjésenen
sairastuminen sitoo koko perheen varsin voimakkaasti sairauden ympérille ja elamaa suunnitellaan
hyvin pitkalle sairauden mukaan. Kuitenkin aikaisempien toimintatapojen salyttdminen on varsin
tarkedd seka sairastuneelle, etté laheisille. Jokainen perheenjasen kéy lavitse oman Kriisinsa sairas-
tumiseen liittyen. Perheenjasenid pelottavat usein monet asiat sairauteen liittyen, mutta niista on
usein vaikea puhua muille. Laheisid voi huolestuttaa my6s tulevaisuus, miten sairaus vaikuttaa

omaan eldmaan, laheisiin ja miten sairauden tuomista muutoksista ylipaataan selvitaan. (Mt., 5-25.)

Perheenjésenen &killinen ja/tai pitkdaikainen sairaus rasittaa psyykkisesti koko perhettd. Lapsi ei
pysty késittdmaan aikuisen vasymysta tai sairastamista ja voi néin kokea itsensa hyljatyksi. (Arajar-
vi 1999, 99.) Sairaus tuo perheen ilmapiiriin pelon ja surun. Vanhemman sairaus herattdé lapsen

mielessd monia kysymyksia ja tunteita, epétoivoa, surua ja hépeéda. Lapsen luonne ja temperamentti
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vaikuttavat siihen, miten lapsi reagoi vanhemman sairauteen. Lapsi voi reagoida joko vélittomasti
tai vasta vuosien kuluttua vanhemman sairastumiseen. Lapsen tulee saada riittavasti asianmukaista
tietoa, ettd lapsi pystyy ymmartdmaan vanhemman sairauden oireet. Ikdtasoinen ja riittavé infor-
mointi sairaudesta auttaa lasta ymmartamaan, etteivat oireet ole lapsen aiheuttamia. Lapsi saattaa

kuitenkin syyttaa itseddn perheen ongelmista ja vanhemman sairaudesta. (Inkinen 2001).

Sairastuneen vanhemman reagointi erilaisiin tilanteisiin ja lapsen kayttaytymiseen voi vaihdella eri
paivina riippuen sairauden laadusta ja vaiheesta. Lapsen voi olla hankala ennakoida esimerkiksi
mielenterveysongelmista kérsivan vanhemman k&ytosta, sill4 sairastuneen vanhemman kayttayty-
misen muutos voi tapahtua nopeasti. Kéyttdytymisen muutos saattaa olla hyvin pieni, kuten van-
hemman vastaaminen lapsen hymyyn. Vanhemman kayttdytymisen muutos hAmmentéa lasta. Van-
hemman sairastuminen, sairaudesta ja sairauden vaiheesta riippuen voi aiheuttaa lapselle tunneta-
solla pelkoa, ahdistusta ja masennusta. Lapsella saattaa ilmetd myos keskittymisvaikeuksia tai lapsi
voi vetdytyd. Vaikutukset voivat ndkya myos kehityksen viivastymisend tai vahingollisina toimin-

tamalleina, jotka voivat altistaa psyykkiselle sairastumiselle. (Mt.)

Leader ja Corfiled (2007, 10-15) pohtivat sitd, toimiiko ihmisen keho jonkinlaisena kaiuttimena
ilmentéenkin jotain muuta ahdinkoa, voisiko olla mahdollista, ettd ajatukset ja tunteet tuovat oman
osansa laédketieteellisesti tunnistettaviin tauteihin. Sairauden syy ei valttdmatta olekaan se, misté
kannetaan huolta, vaan se miten huolta kannetaan. P&&s&antdisesti halutaan uskoa, etta jokainen
sairaus on diagnosoitavissa selkednad kokonaisuutena, jolle on olemassa yksi syy ja parannuskeino.
Kuitenkin ndin toimiessa kokonaiskuva hamartyy. lhmissuhteisiin liittyvd kuormitus, tunnekuohu

tai pettymys voi vaikuttaa ruumiiseen.

Leaderin ja Corfiledin (2007) mukaan uusimmat tutkimukset osoittavat sen, ettd ihmisen im-
muunijarjestelma on yhteydessa aivoihin. Néin ollen psyykkiset vaikeudet voivat vaikuttaa siihen,
miten immuunijarjestelmdmme reagoi uhkiin. Psyykkiset kokemukset voivat ndin ollen altistaa
ruumiin sairaudelle. Satojen tapauskertomusten mukaan, muun muassa tyypin 1 diabetes liittyy tii-
visti pettymyksiin, menetyksiin seka turhautumisiin. 1930-luvulla tehtyjen tutkimusten mukaan
ahdistustilat korreloivat insuliinitarpeen kanssa. Henkilokohtaisten koettelemusten ja surun on tutki-

tusti todettu edeltavén seka tyypin 1 ja 2 diabetesta, mutta myods nivelreumaa.

Leader ja Corfiled (2007, 88 ) kertovat tytOstd, joka sairastui tyypinl diabetekseen. Tyttd oli ollut

vasta aitinsa kohdussa, kun hanen vanhempansa olivat eronneet ja puolitoistavuotiaana han jai iso-

11



aitinsa huollettavaksi. Neljavuotiaana tyttd muutti takaisin &itinsé luokse. Pian tyton aiti meni uu-
delleen naimisiin ja alkoi odottaa toista lastaan. Samaan aikaan tyttd sairastui tyypin 1 diabetekseen.
Tytto kertoli, ettéd oli kokenut jadneensé taysin hyljatyksi.

Mité etddntyneempid ihmiset ovat elaménsa tapahtumista, sitd todenndkdisemmin ne ilmenevét
ulkoisina vaikutteina, joita ei tunnuta pystyvan lainkaan hallitsemaan. Tdman etdéntymisen
syyna saattavat olla vaikeudet prosessoida tapahtuvia asioita. Kun jotakin ei kyeta ajattelemaan
perin pohjin, ruumis joutuu ehk& k&rsimaén seuraukset. (Leader & Corfiled 2007, 14.)

2.7 Stressitekijat lapsen diabetekseen sairastumisen taustalla

Tyypin 1 diabetesta on tutkittu paljon Suomessa ja kansainvalisesti. Sen sijaan tutkimuksia, joissa
olisi tarkasteltu elamadd kuormittavien tekijoiden yhteyttd sairastumiseen, I0ytyy huonommin.
Loysin kuitenkin kansainvélisia tutkimuksia aiheesta. Etsin artikkeleita lehdistd Social Work in
Health Care, European Journal of Public Health, International Journal of Epidemiology, Nordic
Journal of Psychiatry ja Journal of Family Nursing. Lehdet on julkaistu vuosina 1997-2007. Artik-
kelihakuja tehdessé havaitsin, ettd monet artikkelit kasittelivat tyypin 1 diabeteksen vaativaa hoitoa
sekd hyvan hoitotasapainon saavuttamiseen vaadittavia tekijoitd. Myos tyypin 2 diabetesta oli kasi-
telty monissa artikkeleissa. Nama artikkelit rajasin pois usein jo otsikon perusteella. Riskitekijoita
késittelevista artikkeleista 16ytyi tekijoitd, jotka nimesin yhteiselld nimelld stressitekijat. Naihin
liittyvat alateemat stressi, sairaus, psyykkinen héirio, aidin kokema vakivalta, avioero ja alkoholi.
Prenataaliaika ja ensimmaiset elinvuodet nimesin yhteiseksi nimeksi alateemoille, joita ovat ras-
kausmyrkytys, imetys, infektiot ja rokotukset. Kaikista riskitekijoita kasittelevista artikkeleista nou-

si esille geneettinen perima, jonka nimesin yhdeksi omaksi teemaksi.

Sipeti¢in ym. (2005) tutkimuksen mukaan stressaavat tapahtumat liittyvat tyypin ldiabeteksen
puhkeamiseen. Mikéli sairastuneen lapsen perheessa oli stressaavia tapahtumia ja psyykkisia hiri-
Oit4 edeltavien 12 kuukauden aikana taudin alkamisesta oli riski sairastua tyypin 1 diabetekseen
kohonnut. Tutkimuksen mukaan sosiaalisia ja psykologisia ongelmia esiintyi tyypin 1 diabetekseen
sairastuneiden lasten perheessa. Tutkimuksen mukaan ndma havainnot ovat esiintyneet myds muis-
sa tutkimuksissa. On todennakdistd, ettd stressi (sosiaalinen, psykologinen, fyysinen) vapauttaa lii-
kaa kortisolia ja katekoliamiinia. Liiallinen kortisolin ja katekoliamiinien vapautuminen lisdé insu-
liinin tarvetta ja lisad nain myos B-solujen tyoméaéra, joka aiheuttaa diabeteksen puhkeamisen. Tut-

kimuksessa pyydettiin kuvaamaan stressitekijoita viimeisen vuoden aikana, kuten: sairaalahoito,
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onnettomuus, kuolema, vanhempien avioero, univaikeudet, painajaiset, kouluvaikeudet, oppimis-

vaikeudet ja ongelmat ystavyyssuhteissa.

Myos Sepan ym. (2005) tutkimuksessa todetaan, etté stressitekijat, kuten didin kokema vakava elé-
maéntilanne, vanhempien avioero ja vakivalta liittyvat lapsen tyypin 1 diabeteksen puhkeamiseen,
riippumatta siitd onko perheen suvussa ennestéan tyypin 1 diabetekseen sairastuneita. Vakavia ela-
mén tapahtumia ennen sairauden toteamista on tutkittu niiden lasten perheissa, joilla on hiljattain
diagnosoitu tyypin 1 diabetes. Tutkimuksessa todetaan, ettd negatiiviset elaman tapahtumat, kuten
avioero, vakava sairaus perhepiirissa, tai sukulaisen menetys ensimmaisen kahden elinvuoden aika-
na lisddvat riskia sairastua tyypin 1 diabetekseen. Tutkimuksessa viitataan Bowlbyn kiintymyssuh-
deteoriaan, jonka mukaan evoluutioprosessissa pieni lapsi tarvitsee vanhemmiltaan fyysista lahei-
syyttd pysyédkseen hengissd. Kiintymyssuhdeteorian mukaan pienet lapset kayttdvéat vanhempaansa
ikddn kuin “turvallisena tukikohtana”, josta tutustuvat ymparistéon. Kun lapsi kokee itsenséd uhatuk-
si tai ahdistuneeksi, han k&antyy turvallisen vanhemman suojaan. Nain ollen kaikki rajoittavat teki-
jat, jotka estavét lapsen turvautumista vanhempaan, lapsen ollessa peloissaan tai jarkyttynyt, ovat
stressitekijoita lapsen ensimmaisiné elinvuosina. Esimerkiksi avioero héiritsee lapsen tukeutumista
vanhempaansa, silld avioerossa lapsi usein joutuu olemaan toistuvasti ja pitk&aikaisesti erossa van-
hemmastaan. My6s muut erilaiset vakavat tapahtumat elaméssé aiheuttavat stressid, joka vaikuttaa

perheen ilmapiiriin negatiivisella tavalla, miké puolestaan voi aiheuttaa stressia lapselle. (Mt.)

Tutkimuksessa, jonka on tehnyt Sipeti¢ ym. (2005) todetaan, ettd myds geneettisella perimalla on
yhteys tyypin 1 diabeteksen puhkeamiseen. Tutkimuksen mukaan on riski sairastua insuliini-
riippuvaiseen diabetekseen (1 tyyppi), mikali lapsen suvussa on kolmea sukupolvea tarkasteltaessa
muita tyypin 1 diabatekseen sairastuneita. Tutkimuksen mukaan, on kuitenkin suurempi riski sairas-
tua ei insuliini-riippuvaiseen diabetekseen (tyyppi 2), jos lapsen suvussa on muita tyypin 2 diabetes-
ta sairastavia kolmea sukupolvea tarkasteltaessa. Tutkimuksessa on analysoitu kolmea sukupolvea,

johon on valikoitu isovanhemmat, vanhemmat ja vanhempien sisarukset, serkut ja sisarukset.

Sipeti¢in ym. (2005) mukaan perintétekijoiden osuus sairastumisessa on sitd voimakkaampi mité
nuorempana tyypin 1 diabetes puhkeaa. Tyypin 1 diabetes on hyva esimerkki monitekijdisesté sai-
raudesta, jonka geneettisista alttiustekijoista osa on jo tunnistettu, mutta osa on todennékéisesti vie-
14 16ytamattd. Tutkimuksessa korostetaan, ettd tyypin 1 diabetekselle altistavien ymparistotekijoiden
eli riskitekijoiden tunnistaminen on tarke&a. Vasta tautialttiusgeenien ja sairastumisriskié lisdavien

ymparistotekijoiden yhteisvaikutusten ymmartdminen auttaa selvittdméan tyypin 1 diabeteksen syn-
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tymekanismeja ja taudin lisd&dntymista. Myds Sepan ym. (2005) ja Jones ym. (1998) mainitsevat

tutkimuksissaan, etta geneettinen perima on yksi tekijé tyypin 1 diabetekseen sairastumisessa.

Prenataaliaika (aika 23. raskausviikon alusta ensimmaisen syntymén jalkeisen viikon péattymi-
seen) ja ensimmainen elinvuosi on tutkimusten mukaan myds merkittava tekija tyypin 1 diabetek-
seen sairastumisen riskitekijoitd arvioitaessa. Ensimmaiselld elinvuodella on Sipeti¢in ym. (2005)
mukaan vaikutus tyypin 1 diabeteksen puhkeamiseen. Muun muassa epéaséanndlliset rokotukset
voivat olla riskitekijana diabeteksen puhkeamiseen. Tutkimuksen mukaan tyypin 1 diabeteksen vai-
kuttavana riskitekijana voivat olla myos infektiot. Jos lapsella on ollut infektioita kuuden kuukau-
den aikana ennen taudin puhkeamista, on tdma mahdollisesti voinut vaikuttaa/olla yhtena riskiteki-
jana taudin puhkeamisen taustalla. Tutkimuksessa nousivat esille seuraavat infektiot: useat hengi-
tystieinfektiot, virtsateiden- tai ruoansulatuskanavan infektiot, kuumekouristukset, allergiat, vilus-

tuminen, keuhkoputkentulehdus, vélikorvatulehdus, vihurirokko, vesirokko ja vinkuva yska.

Jonesin ym. (1998) tutkimuksen mukaan syntymapainolla tai gestaatioidlla (raskausviikko, jolla
lapsi syntyy), ei ollut merkittdvaa osuutta myohemmin diabetekseen sairastuneilla lapsilla. Sen
sijaan kasvanut riski sairastua tyypin 1 diabetekseen ilmeni lapsilla joita ei oltu imetetty ja jos dia-
betes ilmeni didin raskauden aikana. Nama riskitekijat eivéat olleet kuitenkaan tilastollisesti merkit-
tavid. Tuntuva kasvava riski sairastua lapsuusian diabetekseen naytti olevan sen sijaan lievaan ras-
kausmyrkytykseen tai raskausmyrkytykseen sairastuneiden ditien lapsilla. Tutkimuksen mukaan
lieva raskausmyrkytys voi johtua &didin ja sikion immunogeneettisestd yhteensopimattomuudesta.

Tama varhainen immunologinen hairid voi liittya diabeteksen puhkeamiseen myohemmélla ialla.
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3 LAPSEN SAIRASTUMINEN DIABETEKSEEN

3.1 Tyypin 1 diabetes

Tyypin 1 diabetes on maamme toiseksi yleisin pitkdaikaissairaus heti astman jalkeen. Joka vuosi
maassamme sairastuu arvioilta noin 550 alle 15-vuotiasta lasta tyypin 1 diabetekseen. Suomessa
sairastuu eniten lapsia tyypin 1 diabetekseen koko maailmasta. Paasaantdisesti tyypin 1 diabetes
diagnosoidaan ennen 20-vuoden ik&&. Imevéisikaisten sairastuvuus on véhaistd, mutta heti kahden
vuoden iasta l&htien ilmaantuvuus on varsin suurta. Tyypin 1 diabetekseen sairastuu jonkin verran

enemman poikia kuin tyttéja. (Rajantie, Mertsola & Heikinheimo 2010, 358.)

Tyypin 1 diabetes on autoimmuunisairaus, jossa jotkin ulkoiset tekijat k&ynnistavat beetasolujen
tuhoutumisen perinndllisesti alttiilla yksil6illa. Noin 20 prosentilla suomalaisista on geenien perus-
teella alttius sairastua tyypin 1 diabetekseen, mutta vain alle joka 100. sairastuu. Tdma kuvastaa
sité, ettd ulkoisilla tekijoilla on merkittdva osa diabeteksen puhkeamisen taustalla. Intensiivisesta
tutkimustyosta huolimatta ulkoisia tekijoita, jotka kaynnistavat ja yllapitavat beetasolujen tuhoutu-
mista, ei ole vield tunnistettu. (Rajantie, Mertsola & Heikinheimo 2010, 359-360.)

Rajantien, Mertsolan ja Heikinheimon (2010, 361) mukaan tyypin 1 diabeteksen oireet ilmenevat
usein nopeasti ja rajuina. Oireet johtuvat insuliinin puutoksesta ja siitd johtuvasta hyperglykemiasta.
Oireita ovat muun muassa lisdantynyt juominen ja virtsaamisen tarve, vasyminen ja painon lasku.
Tyypin 1 diabetesta sairastavan henkilon elimisté on ehdottoman riippuvainen insuliinista joka an-
netaan pistoksina (Saraheimo 2009). Harma-Rodriguezin ja Ruuskasen (2009, 25-27) mukaan insu-
liinipistosten lisaksi hoidon onnistumisen edellytyksid ovat myds ruoan ja liikunnan yhteensovitta-
minen ja niiden seuraaminen veren sokeripitoisuuteen. Hypoglykemiaksi kutsutaan tilaa, jossa ve-
rensokeri on laskenut lilan matalaksi. Diabeetikko voi mennd lilan matalan verensokerin vuoksi
tajuttomaksi. Aution (2006, 15) mukaan vuosien kuluessa pitkaan liian korkealla oleva verensokeri
voi johtaa elinmuutoksiin ja lisasairauksiin, kuten silmanpohja- ja munuaismuutoksiin. Elinikdisena
sairautena tyypin 1 diabeteksen kulkuun liittyy monenlaisia vaiheita ja mahdollisia kriisikohtia.
Hoidon toteutuminen vaatii henkistd jaksamista, pitkdjanteisyyttd ja huolellisuutta (Diabeteksen

ehkéisyn ja hoidon kehittdmisohjelma 2000).
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3.2 Perhe sairauden satuttaessa

Kiuru (2005, 81) kuvaa sairastumisen vaikutusta perheeseen seuraavasti: ’samalla kun sairaus satut-
taa kohdettaan, se aiheuttaa epdsuorasti huolta ja kipua l4hipiirissédkin”. Sairausdiagnoosin kuulemi-
nen aiheuttaa lapselle ja perheelle erilaisia tunteita ja seurauksia, jopa kriisin. (Mt., 81.) Hoitohenki-
16stOn asenne ja sairaalan henkilokunnalta saatava tuki vaikuttaa siihen miten Kriisi etenee. Ensim-
maéiset viikot sairauden toteamisesta ovat hankalimmat. Tédssa vaiheessa alkaa aktiivinen psyykki-
nen tydskentely eldamén uudelleen jéarjestamiseksi. Vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa vahvistaa

ja tukee tété prosessia. (Ruishalme & Saaristo 2007, 40-41.)

Sairastuminen vaikuttaa paitsi ihmiseen itseensa usein myods hénen perheeseensa, laheisimpiin ih-
misiin. Sairauden merkitys ihmiselle itselleen ja perheelleen vaihtelee sen mukaan, onko sairastunut
henkil6 lapsi, sisarus vai puoliso. (Illanne-Parikka, Rénnemaa, Saha & Sane 2009, 43.) Lapsen sai-
rastuminen on aina perheelle jarkytys. Alkuvaiheen jarkytys lapsen sairastumisesta voi kestéa pari
vuotta. Lapsi ja perhe kéayvat lapi tunnetiloja, joita voivat olla syyllisyys, suru ja viha. (Kangas,
Karvonen & Lillrank 2000, 111-115.)

Lapsen sairastuminen voi ldhentda perhetta ja auttaa perheenjésenia arvottamaan asioita uudella
tavalla. Toisinaan taas sairastuminen voi repid auki perheessa jo ennestaan olleita sar6jé ja korostaa
aikaisempia ristiriitoja. (Illanne-Parikka ym. 2009, 43.) Lapsen sairastuminen vaikuttaa monin ta-
voin myods vanhempien keskinaiseen suhteeseen. Vanhempien kyky sopeutua tilanteeseen riippuu
jossain maarin myaos siitd, minkélainen heidén keskinainen suhteensa oli ennen lapsen sairastumista.
Sairastumisen myota parisuhde joutuu kovalle koetukselle ja jossain méérin se myds muuttuu. (Hil-
ton 2003, 34- 39.)

Perheet saattavat myoOs eristdytyd sairauden vuoksi. Syynd tdhan voivat olla henkilokohtaiset
psyykkiset ongelmat (huono itsetunto, vaikea ahdistus tai masennus), keskittyminen lapsen hoitami-
seen tai taloudelliset vaikeudet. Syyna saattaa olla myos vaikeus 16ytaa lapselle luotettava hoitaja,
joka kykenee hoitamaan lasta sairauden vaatimalla tavalla. Sopeutuminen sairauteen on usein yh-
teydessé sairauden ominaispiirteisiin (vaikutukset keskushermostoon, sairauden nakyvyys, vammai-
suus), vanhempien psyykkiseen ja fyysiseen terveydentilaan, lapsen ikaan, perheen tilanteeseen ja
keskindisiin suhteisiin, sairauden aiheuttamaan stressiin sek& sosiaalisen ja emotionaalisen tuen
maé&raan. (Hilton 2003, 34- 39.)
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Loysin kansainvalisid tutkimuksia sairauden vaikutuksista perheisiin. Haugstvedtin ym. (2011) te-
kemén tutkimuksen mukaan lapsen sairastuminen tyypin 1 diabetekseen on sokki koko perheelle.
Perheenjasenet kokevat surua, syyllisyyttad, turhautuneisuutta, turvattomuutta, pelkoa, ahdistusta ja
stressid. Tutkimuksen mukaan huolta ja ahdistusta esiintyy viel& monta vuotta diagnoosin jalkeen.
Suurin taakka liittyy erityisesti pitkaaikaiseen terveysongelmaan. Aidit kokevat sairauden hoidon
kuormittavampaa kuin isat. Erityisesti yolliset verensokerimittaukset koetaan kuormittavina, jotka
lisddvat perheen ahdistusta. Wennickin ym. (2006) tutkimuksen mukaan lapsen diagnoosi aiheuttaa
tunteen kaaoksesta, joka ravistelee koko perhetté ja kaikkia perheenjasenié erikseen. Perheenjasenet
kokevat voimattomuuden tunnetta, muistinmenetyksié ja vaikeuksia ymmartdd diagnoosin merki-
tystd. Tutkimuksen mukaan koko perhe on sokissa ja he kokevat surua ja pelkoa lapsen sairastuttua
tyypin 1 diabetekseen.

Myds Loosin ym. (2006) tutkimuksessa tulivat esille perheenjisenten kokemukset. Perheenjasenet
kokivat surua yhden sisaruksista sairastuttua diabetekseen. Tutkimuksen mukaan sisaria ahdisti
néhda, kuinka heidan sairastunut sisarensa joutui kestdmaén diabeteksen hoidon vaatimia toimenpi-
teitd, kuten verensokerimittauksia ja insuliinipistoksia. Perheenjasenet kokivat myos pelkoa muun
muassa neuloja kohtaan ja pelkoa siitd sairastuvatko he itse myos diabetekseen tai kuoleeko sisar
diabetekseen. Perheenjésenet kokivat myods ahdistuneisuutta ja olivat murheellisia sisaren sairauden
vuoksi. Tutkimuksen mukaan lapsen sairastumien tyypin 1 diabetekseen aiheuttaa kriisin koko per-

heelle.

Tutkimuksissa nousi esille myds vastuun ja laheisyyden vahvistuminen sairastumisen jalkeen.
Haugstvedtin ym. (2011) tutkimuksessa nousi esille perheen kokemus siitd, ettd heilla on suuri vas-
tuu diabeteksen hoidosta. Perheenjasenet kokivat epavarmuutta selviytymisestaan paivittaisista hoi-
totoimenpiteistd. Myds Wennickin ym. (2006) tutkimuksessa vastuu nousi esille. Tutkimuksen mu-
kaan sairaalassa olo koettiin turvalliseksi, mutta kotiutumisen lahestyessa tiedostettiin, ettd pian
taytyy ottaa tdysin vastuu diabeteksen hoidosta. Erés diti kuvaili olevansa erddnlaisessa kuplassa
sairaalassa ollessa ja tajuavansa vastuun ja tilanteen todellisuuden vasta kotiuduttua. Kuitenkin per-
heet kokivat olevansa helpottuneita siité, ettd diabeteksen hoito ei ollutkaan niin vaikeaa kuin he

olivat kuvitelleet.

Loosin ym. (2006) tutkimuksessa korostui perheenjésenten laheisyys. Tutkimuksen mukaan per-
heenjasenet olivat tulleet laheisimmiksi yhden sairastuttua diabetekseen. Perheenjdsenet halusivat

lohduttaa ja olla lahell&, sekd pitéa sairastunutta k&desta kiinni hoitotoimenpiteita tehtédessa. Myos
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konkreettinen auttaminen, kuten verensokerimittausvalineiden tuominen oli lahentényt perheen-

jasenten véleja. Tutkimuksen mukaan my6s spontaanisti tarjottava apu lisaantyi.

Tutkimuksissa nousivat esille my6s vihan, katkeruuden ja syyllisyyden tunteet perheenjésenen sai-
rastumisen jalkeen. Wennickin ym. (2006) tutkimuksesta nousi esille, ettd perheet kokivat katke-
ruutta siitg, ettd heidan elaméastaan oli kadonnut spontaanius diabeteksen vuoksi. Esimerkiksi mat-
kat tuli suunnitella hyvin etukéteen, ruokailuajat ja verensokerimittaukset huomioon ottaen. Jotkut
perheet kokivat vaikeaksi iloita arjesta, kun siitd oli tullut liian kontrolloitua. Vanhemmat kokivat
olevansa valvojan roolissa. Vanhemmat kokivat myos syyllisyytta siitd, ettd muut lapset olivat jaa-
net sairauden myo6té hieman taka-alalle. Tutkimuksessa nousi esille myos sisarusten katkeruus siitg,

ettd myos heidan elamaa kontrolloidaan sisaruksen diabeteksen myd6té tarkemmin.

Myds Loosin ym. (2006) tutkimuksen mukaan perheenjésenet ilmaisivat olevansa vihaisia ja katke-
ria siita, ettd diabetes oli niin merkittava osa koko perheen elamaa. Erityisesti heitd harmitti se, etta
koko arki oli suunniteltu diabeteksen mukaan, esimerkiksi ruokavalio oli muuttunut koko perheen-
jasenilla paljon rajoittuneemmaksi. Perheenjasenet olivat vihaisia myos siit4, kun sairastunut sisarus
ei aina huolehtinut diabeteksen hoidosta tai oli vélinpitdaméton hoidon suhteen. Tutkimuksen mu-
kaan muut perheenjasenet kokivat jadneensa taka-alalle ja joutuneensa odottamaan vanhempien
huomiota, silla vanhempien keskittyminen meni sairastuneen sisaruksen sairauden hoitoon. Yksi
perheenjésenistd oli muun muassa kuvannut itsensa nakymattomaksi sisaruksen sairastuttua diabe-

tekseen.

Tutkimuksissa nousi esille mygs sosiaalisen tuen tarve. Wennickin ym. (2006) tutkimuksessa van-
hemmat kokivat lapsen sairastumisen diabetekseen olevan heille jatkuva oppimisprosessi. Vanhem-
pien mukaan jatkuva oppiminen oli vélttdmatontad. Vanhemmilla oli myds paljon avoimia kysymyk-
sid sairauden osalta. Sairaalasta saadun tuen ja tiedon avulla vanhemmat saivat késityksen siita,
mitka oireet liittyivat diabetekseen. Td&méa sai vanhemmat my6s ymmartaméaan, ettd heidén lapsel-
laan oli ollut nékyvi& sairauden merkkeja jo paljon ennen diagnoosia. Sairaalahoidon aikana van-
hemmat tyoskentelivét tiiviisti henkilston kanssa, mika toi heille turvallisuuden tunteen. Vanhem-
pien mukaan myds muiden lasten olisi hyva olla mukana sairaalassa saamassa tietoa sairaudesta ja
keskustelemassa tuntemuksistaan, silla vanhemmat kokivat hankalaksi kertoa sairaudesta muille
lapsille, kun he eivét vield itsekadn olleet tdysin ymmérténeet tilannetta. Myds Haugstvedtin ym.
(2011) tutkimuksessa nostettiin esille sosiaalisen tuen tarkeys lapsen sairastuttua 1 tyypin diabetek-

seen.
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Myo6s Loosin ym. (2006) tutkimuksessa selvisi, ettd vanhemmat saavat hyvda opastusta ja tukea
diabeteksen hoitoon ja tunteiden lapikdymiseen, mutta muita perheenjasenia ei ollut opetettu juuri
lainkaan. Toiset perheenjasenet oppivat diabeteksen hoidosta joko vanhemmilta suoraan tai epasuo-
rasti hoitotoimenpiteitd seuraamalla. Tutkimuksen mukaan kaikille perheenjasenille olisi ollut hyva
antaa mahdollisuus osallistua opetukseen sairaalassa. My6s tunteiden kasittelyyn tulisi antaa mah-
dollisuus kaikille perheenjasenille. Tutkimuksen mukaan muun muassa yksilo ja perheterapiasta
olisi hyotyad. Myds ryhmatoiden kautta voisi saada vertaistukea perheenjasenilta, joilla on samanlai-
sia kokemuksia. Tutkimuksen mukaan perheenjasenten tukemisessa olennainen rooli on sosiaali-
tyontekijalla. Tutkimuksessa painotetaan psykososiaalisen tuen tarkeytta ja sitd, ettd sosiaalityonte-
kija tapaa kaikki perheenjésenet mahdollisimman pian diagnoosin varmistuttua. Seuraavassa luvus-

sa avaan tarkemmin kriisin kéasitetta.

3.3 Kiriisin kulku ja kriisi-interventio

Ruishalmeen ja Saariston (2007, 26) mukaan kriisi on ihmisen tapa reagoida uhkaan, ettd on menet-
tdmassa jotain tarkedd. Kriisissa aiemmin opitut keinot tehda ratkaisuja eivat toimi. Poijulan (2007,
28-29) mukaan Kriisi on dkillinen muutos ja kadnnekohta, joka pakottaa pysahtyméaén ja arvioimaan
elaméaa uudelleen. Kriisit ovat tyypiltddn joko kehityksellisi& tai traumaattisia. Kehityskriisien teori-
at koskevat erityisesti lapsuutta kuten Jean Piaget'n ajattelun kehityksen malli ja Erik H. Eriksonin
psykososiaalisen kehityksen teoria. Kehityksellisissa kriiseissa kriisin aiheuttaja sisaltyy normaaliin
kypsymisprosessiin eika ulkoiseen tapahtumaan. (Mt., 30.) Traumaattisessa kriisissa yksilo kohtaa
ulkoisen tapahtuman, joka uhkaa hanen fyysista olemassaoloaan, sosiaalista identiteettidén ja turval-
lisuuttaan tai tyydytysmahdollisuuksiaan. Traumaattisen Kriisin aiheuttaa ulkoinen tapahtuma kuten

vakivallan teko, onnettomuus tai vakavan sairauden diagnoosi. (Hammarlund 2010, 91-95.)

Kriisin kulussa voidaan erottaa sokkivaihe, reaktiovaihe, késittelyvaihe ja uudelleen suuntautumisen
vaihe. Kriisiprosessissa eri vaiheet eivat valttdmatta erotu selvasti toisistaan, vaan ne limittyvat toi-
siinsa. Sokkivaiheeksi kuvataan tilaa, joka seuraa heti traumaa ja se kestda lyhyista hetkistd muuta-
miin vuorokausiin. Sen tarkoituksena on suojata mielta sellaiselta tiedolta, jota se ei kykene vieléd
vastaanottamaan. Sokkivaiheessa ihminen ei kykene kasittelemdan tapahtunutta ja siksi kieltaa ta-
pahtuneen. Ihminen voi nayttda ulkoapdin rauhalliselta tai han voi olla yliaktiivinen, lamaantunut ja
hysteerinen. Talldin ihmisen on vaikea ottaa vastaan ké&skyja tai ohjeita ja tilannehahmotus on puut-

teellista. Ajan- ja todellisuudentaju voi olla myds hdmartynyt. (Ruishalme & Saaristo 2007, 64-66.)
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Sokkivaiheen jalkeen seuraa reaktiovaihe, joka voi kestdd muutamista péivistd useisiin viikkoihin.
Ihmiset ovat yksilollisi&, joten reaktiot ovat eri henkil6illa erilaisia ja niitd voi olla vaikea maaritta.
Reaktiovaiheessa ihminen avaa silmansé todellisuudelle ja alkaa ymmartad tapahtunutta. Ihminen
tuntee surua seka syyllisyytté ja hanelld voi olla tarve etsia syyllista tapahtuneelle. Reaktiovaihee-
seen kuuluu myos pelkoa, joka voi siséltdd univaikeuksia ja painajaisia. Yleisempia muita ruumiilli-
sia reaktioita ovat vapina, syddmen tykytys, rytmih&iriot, pahoinvointi, lihassaryt, vasymys ja hui-
maus. (Ruishalme & Saaristo 2007, 64-66.)

Kaésittelyvaihe tulee Ruishalmeen ja Saariston (2007, 64-66) mukaan useiden kuukausien tai jopa
vuoden kuluttua tapahtuneesta. Kasittelyvaiheessa oireet alkavat vahentya ja ihminen alkaa vahitel-
len suuntautua tulevaisuuteen ja ottamaan vastaan uusia kokemuksia. Syyllisyys seké vastuu tapah-

tumasta on helpompi kestaa. Ihminen pystyy palaamaan normaaleihin ty6- ja arkirutiineihinsa.

Uudelleen suuntautumisen vaihe on viimeinen traumaattisen Kriisin vaiheista, joka kestaa lapi ela-
méan. Traumaattinen tapahtuma sailyy muistoissa, mutta se ei estd elaméasta taysipainoista elamaa.
Uudelleen suuntautumisen vaihe edellyttdd, ettd ihminen on kaynyt l&pi Kriisin ja kasitellyt siitd
johtuneet tunteet. Kriisista tulee osa eldmé&a, eikéa sitd tarvitse unohtaa. Kriisin onnistunut lapikay-
minen voi vahvistaa ihmista ja tdma voi auttaa selviytymista tulevissa elaménvaiheissa seké koette-
lemuksissa. (Ruishalme & Saaristo 2007, 64-66.)

Lonngvistin (2005, 1-3) mukaan kriisi-interventioksi kutsutaan menetelmia, joilla autetaan kriisisséa
olevia. Kriisi-interventiossa kaytetaan kriisipsykoterapiaa ja konkreettista tilanteenmukaista kaytan-
non auttamista. Menetelmien yleisohjeiden noudattaminen kriisissa olevan potilaan kohtaamisessa
on tarked taito jokaiselle terveydenhuoltoalan ja sen lahialojen ammatti-ihmiselle, koska vakava
sairastuminen ja vammautuminen ovat yleisimpid traumaattisia kriiseja aiheuttavia tilanteita. Krii-
sissa oleva ihminen tarvitsee kuunnelluksi ja ymmarretyksi tulemista. Hanen on saatava kertoa ko-
kemansa tapahtumat asialliselle ja rauhalliselle kuuntelijalle. Kriisiterapeutti edustaa kriisissé ole-

valle inhimillistd 1ampo6é& seka toivon ja tulevaisuuteen suuntautumisen sailyttamisté.

Kriisihoidossa annetaan tilaisuus traumaattisen kokemuksen kohtaamiseen siten, ettd kokemukseen
liittyva psyykkinen Kipu ei olisi sietdmatonta. Kriisin hoito tulisi toteutua riittdvan aikaisessa Kkriisin
vaiheessa ja mahdollisimman l&helld potilaan asuinpaikkaa ja mahdollisimman hyvin yhdistettyna
muuhun tarvittavaan hoitoon. Kriisin hoidon tulisi toteutua samassa hoitoyksikdssé, jossa potilasta

muutoinkin hoidetaan. Hoidossa keskitytadn Kkriisin aiheuttaneen tapahtuman ja sen seurausten ké-
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sittelyyn. Tavoitteena ei ole pidempiaikainen tai psyykkisen kehityksen ongelmiin kohdistuva psy-
koterapia. Hoidossa kunnioitetaan ithmisen omia voimavaroja kriisin luonnollisen kulun lapikaymi-
sessd. Kriisihoidossa otetaan huomioon k&ytdnnon ongelmien ratkaisujen tarve ja ollaan tiiviissa
yhteistydssa muiden Kriisi-interventioon ja hoitoon osallistuvien kanssa. Kriisissd olevan perhe ja
muut l&heiset otetaan tarvittaessa hoitoon mukaan. Hoitavilla henkil6ill& on oltava valmius tilanteen
jatkuvaan uudelleenarviointiin sen varalta, etté tarvitaan konkreettisia suojaavia toimenpiteita kuten
la&kehoitoa ja/tai sairaalahoitoa. Lopuksi on arvioitava, tarvitaanko pidempiaikaista mielentervey-
den jatkohoitoa. (L6nngvist 2005, 1-3.)

Elinik&isen sairauden diagnoosi voi aiheuttaa lapselle ja lapsen perheelle kriisin, kuten edelld on
todettu. Tyypin 1 diabetekseen sairastuneille lapsille ja heidédn perheilleen tarjotaan Etela-
Pohjanmaan sairaanhoitopiirissa mahdollisuus psykososiaaliseen tukeen ja kriisin lapi kdymiseen.
Perheet keskustelevat hoitajien ja ladkareiden kanssa sairauden vaativista ladketieteellisista toimen-
piteistd, mutta myds henkisestd jaksamisesta. Tamaén lisaksi perheet tapaavat sairaalan sosiaalityon-
tekijan heti osastojakson yhteydessa ja noin viikon/kahden viikon paésta sairastumisesta. Myos so-
siaalityontekija tukee perhetté kriisin eri vaiheissa. Perheilla on mahdollisuus tavata myds psykologi
tai sairaalapastori ja kdyda heiddn kanssaan sairastumisen tuomia tunteita lavitse. Sairauden totea-
misen ja hoidon alkuvaiheessa diabeteksen hoitotasapainon seuranta on tiiviimpéaa ja néin ollen po-
liklinikkakayntejéa on jopa viikon vélein. Sdanndllisten ja alkuun tiuhempien kayntien yhteydessa on
mahdollista keskustella myds lapsen ja perheen voimavaroista. Lapselle ja perheenjasenille on

mahdollista tarjota myos pidempiaikaista psykiatrista tukea, mikali sille on tarvetta.
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4 TERVEYSSOSIAALITYO JA LAPSEN SAIRASTUMINEN
DIABETEKSEEN

4.1 Terveyssosiaalityon maaritelma

Sosiaalihuoltolain (1982/710) 18 8:n mukaan sosiaality6ll tarkoitetaan ammatillisen henkildston
suorittamaa ohjausta, neuvontaa ja sosiaalisten ongelmien selvittdmista sekd muita tukitoimia, jotka
yllapitavét ja edistavat yksiloiden ja perheen turvallisuutta ja suoriutumista seké yhteisdjen toimi-
vuutta”. Terveyssosiaalityd on sosiaalityontekijan toimintaa terveydenhuollon tavoitteiden mukai-
sesti. Sosiaalityontekijan tyotehtdvad maéarittelevat muun muassa lakisaateinen sosiaalihuolto, ta-
loudellinen sosiaaliturva ja muut potilaan hoidon, kuntoutuksen seké tyo- ja toimintakyvyn kannalta
tarkeat toimintasektorit. Terveyssosiaalityon ldhtokohtana on saada kokonaisndkemys asiakkaan
sairauden ja sosiaalisten tekijoiden yhteyksista. Erikoissairaanhoidon sisalla keskeisimpié sosiaali-
tyon tehtdvaalueita ovat somaattisten sairauksien erikoisalat, lasten ja nuorten sairaudet seka aikuis-
psykiatria. Terveydenhuollon ja etenkin sairaanhoidon suurten potilasmaarien vuoksi sosiaalityon-
tekijat eivat voi tavata kaikkia potilaita. Sosiaalisia tilanteita selvittdvat myds muiden ammattikunti-
en edustajat, kuten sairaanhoitajat ja kuntoutushoitajat. (Kananoja & Lahteinen & Marjamaki 2010,
278.)

Sosiaalitydn tehtdvat sairaalassa ja terveydenhuollossa ovat moninaisia. Sosiaalitydn ensisijainen
tehtdva on toimia asiakkaan tukena omaisten, henkilékunnan, yhteiskunnan ja eri viranomaistahojen
valilla. Sosiaalitydn tehtdva on myos edistad asiakkaan oikeuksia, kuten sosiaalipalveluiden ja sosi-
aaliturvaetuuksien informoiminen. Oleellinen osa sosiaalitydssa on myos asiakkaan kokonaistilan-
teen huomioon ottaminen ja sen esiin tuominen sairaalassa sekd psykososiaalisen tuen antaminen

asiakkaalle ja hédnen omaisilleen. (Tulppo 1991, 75-83.)

Kananojan ym. (2010, 279) mukaan terveyssosiaalityon tehtdvakokonaisuudet voidaan maaritell&
potilastyoksi, joka on tydskentelyd potilaan ja hanen laheistensd kanssa, psykososiaaliseksi tyoksi
potilaan ja hanen laheistensa kanssa, kriisityoksi ja moniammatilliseksi tiimityoksi, jossa sosiaali-
tyontekija toimii tiimissa sosiaalityon asiantuntijana ja antaa konsultaatiota terveydenhuollon am-
mattilaisille. Terveyssosiaalitydhon kuuluu olennaisena osana myos verkostotyo, joka on potilastyo-

t4 tukevaa ja laajempaa yhteisty6ta terveydenhuollon ulkopuolisten tahojen kanssa.
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Kallinen- Krakin ja Karki (2004, 10) ovat tehneet sosiaalityon asiakastyon palveluprosessista yleis-
kuvauksen, jota voidaan kayttada sosiaalityon kuvaamiseen riippumatta siitd, missé organisaatiossa
sosiaalityOntekija tyoskentelee. Prosessissa on pyritty kuvaamaan asiakastyon sisaltéjad mahdolli-
simman konkreettisesti ja realistisesti. Prosessi alkaa asiakkaaksi tulemisen kautta. Sosiaalityonteki-
ja tekee tilanneselvityksen ja kokoaa asiakkaan asioita yhteen. Taman jalkeen sosiaalityontekija
tekee tilannearvion ja arvioi asiakkaan sosiaalityontarvetta. Taman jalkeen seuraa suunnitteluvaihe,
jolloin tulee asettaa sosiaality0n tavoitteet ja sopia yhteistyosta asiakkaan kanssa. Tyoskentelyvai-
heeseen siséltyy sen hetkisen avuntarpeeseen liittyvén ohjauksen, neuvonnan, avustamisen tarve
seka yhteistyo eri yhteistydtahojen kanssa. Seuranta- ja arviointivaiheessa seurataan suunnitelmien
toteutumista. Asiakassuhteen paattyessd on mahdollista sopia jalkiseurannasta. Sairaalan sosiaali-
tyota kuvaa yksilotason osaaminen ja asiakasléhtoinen palveluohjaus seka tieto sairauteen liittyvasta
sosiaaliturvasta. Lisaksi eri lakien tuntemus kuuluu sairaalan sosiaalitydntekijan ammatillisuuteen.
(Mt., 10.)

4.2 Terveyssosiaality6 diabetekseen sairastuneen lapsen ja perheen kanssa

Tuohimaki ja Ritari (2008, 1-3) ovat tehneet terveyssosiaalityon prosessikaavion tyypin 1 diabetek-
seen sairastuneen lapsen ja lapsen perheen kanssa tehtdvasta sosiaalityosta Eteld-Pohjanmaan sai-
raanhoitopiirissd. Prosessikaavio esitetddn kuviossa 1.

Kaavion mukaan sosiaalityontekija saa tiedon uudesta tyypin 1 diabetekseen sairastuneesta lapsesta
diabeteshoitajalta lastenosastolta. Lapsi perheineen tapaa sosiaalityontekijan ensimmaisen kerran
osastojakson yhteydessa. Tapaamisajankohtaa varattaessa otetaan huomioon, ettd osastojakson al-
kupaivét eivat valttdmatta ole otollisin aika sosiaaliturvaa ja -palveluita koskevan tiedon vastaanot-
tamiselle. Ensisijaisesti on tirke&d, ettd vanhemmat ja lapsi oppivat hallitsemaan diabeteksen hoi-
don kannalta vélttdmattomat hiilinydraattilaskennat, insuliinipistokset ja verensokerimittaukset,
jotka vaativat vanhemmilta huomattavaa tiedollista ja aikaa vievaa panostamista. Perhe saa osastolla
tiivista hoidollista ohjausta, jossa lahtokohtana on lapsen somaattinen sairaus. Taman vuoksi sosiaa-
litydntekijén vastaanotolla on erittdin tarkedd huomioida myos lapsen ja vanhempien psykososiaali-
sen tuen tarve. Sosiaalitydntekijan tapaamisen tavoitteena on keskustella perheen kokonaistilantees-
ta, kuten perhesuhteista ja arjen kayténteistd uudessa muuttuneessa tilanteessa seka sen aiheuttamis-
ta haasteista arkeen. On tarke&ad keskustella myos siit4, minkalaisia voimavaroja ja tukiverkostoja

perheelld on olemassa. My0s sosiaalipalveluiden kartoitus, joista perhe téssa uudessa tilanteessa
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voisi hyotyéd, on tarpeen selvittda. Joissakin tilanteissa tulee ottaa huomioon myds lastensuojelulain

mukaiset toimenpiteet. (Mt., 1-3.)

Muut erityistydntekijat

Lastenpoliklinikan
diabetestyryhma

Lasten poliklinikan
diabeteshoitaja ja
ki

Lasten tutkimusosasto
B21

Lapsi tai nuori ja hdnen
petheensa

Sosiaalitydntekija

Shp jérjestid kuntoutusohizsian jobdola sopeuturnisyalmennuskursseja |

leirejs,

Ravitsemussuunnittelija antaa
konkreettista ohjausta
Favitsernulisen bateuttamisessa,

Psukologi tapaa tarvittaessa
pevykkisen kokonaistilantesn
k.artoittamiseksi,

bukien amnmatiralinkassicissa sekd arganisciden shp:n
sapeuturnisy almennusk urssea,

Yilkottainen
diabetestydrghmén
tapaaminen

toteuttamisels,

Diabeteshaitaja rakentaa perheslls
lukujérjestyksan hoidon opettelun

Tapaamisen jalk.ean tarvittavan tiedon
vilittiminen hoitosuunnitelmasta vastaavalle

tahalle,

Lapsi osastalla
disbeteshoidon

aloitulsessa,

Tapaarniser jlkeen
tarvittavan bedon

wilittirninen osastolle,

Huona
hiitotasapaing

Sosiaalitybntekijan
tapaaminen

Bisiale sk omsulkaatiof

Kuvio 1. Prosessikaavio tyypin 1 diabeetikon hoitopolusta ja sosiaalityon roolista Etela-

Pohjanmaan sairaanhoitopiirissa (Tuohiméki & Ritari 2008, 1-3).
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Sosiaalityontekijé antaa ohjausta ja neuvontaa sosiaaliturvaan liittyvissa asioissa. Laakkeisiin on
mahdollista saada korvauksia Kansaneldkelaitokselta (Kela). Insuliinit kuuluvat ylempaan erityis-
korvausluokkaan eli ovat 100 % korvattavia. Paasaantoisesti diabeetikkolapselle myonnetdan Kelas-
ta korotettu alle 16-vuotiaan vammaistuki. P&atos tehdadn 16 ikdvuoteen saakka. Pienten (alle kou-
luikdisten) diabeetikoiden kohdalla tulee toisinaan kyseeseen ylin vammaistuki. Molemmilla van-
hemmilla on mahdollisuus ansionmenetyskorvaukseen osallistuessaan lapsensa diabeteksen hoidon
aloitusvaiheeseen sairaalassa, tatd korvausta kutsutaan Kelan erityishoitorahaksi. Diabeteksen hoi-
don aloitusvaihe luokitellaan Kelan mukaan vaikeaksi sairaudeksi ja nain ollen myds yli 7 —
vuotiaan lapsen vanhemmalla on mahdollisuus hakea erityishoitorahaa. Toisella vanhemmalla on
mahdollisuus hakea erityishoitorahaa myo6s kotihoidon ajalta diabeteksen aloitusvaiheen yhteydes-
sé. Diabeetikkolapsen kohdalla sairaalahoitoon tiiviisti liittyva kotihoito on yleensa n. 1-3 viikkoa.
Myos kotihoidontuella oleva vanhempi voi hakea erityishoitorahaa, jos perheessa on muitakin koti-
hoidontukeen oikeutettuja lapsia. Myds opiskelijan on mahdollista saada erityshoitorahaa. (Tuohi-
méki & Ritari 2008, 1-3.)

Sosiaalityontekija voi kdyda lavitse perheen tarpeet huomioon ottaen myds matkakorvauksia, 16
vuotta tayttdneen vammaistukea, nuoren kuntoutusrahaa, taloudellisen tuen tarvetta, asiakasmaksuja
ja potilasjarjestoja / vertaistukea. Osastolta kotiutumisen jalkeen perhe tulee noin kahden viikon
kuluttua opetuspéivalle poliklinikalle. Tallin perhe tapaa hoitajan, laakarin ja erityistyontekijat
tarpeen mukaan. Kunkin erityistyontekijan jatkotapaamisten tarve ja niiden tiiviys keskustellaan
viikoittaisessa tyoryhméssa. Vanhempia on ohjattu jo ensimméiselld tapaamiskerralla ottamaan yh-
teyttd sosiaalityontekijaén aina kun kokevat siihen olevan tarvetta. (Tuohiméki & Ritari 2008, 1-3.)

Sosiaalityontekijé osallistuu viikoittain diabetestydryhmaan. Diabetestyéryhméén kuuluvat diabe-
tespoliklinikan ladkarit ja hoitajat, pitkdaikaissairaiden lasten kuntoutusohjaaja, psykologi, ravitse-
mussuunnittelija ja sosiaalityontekija. Tyoryhma kasittelee ajankohtaisia asiakasasioita, kuten uusi-
en diabeetikoiden tilannetta ja tarpeen mukaan myds saannollisissa kontrolleissa kdyvien diabeeti-
koiden asioita. Kerran kuukaudessa diabetestydéryhmaéan osallistuu lasten ja nuorten psykiatrian
konsultaatiopoliklinikan edustajia, jolloin ké&sitelld&n yhteisia asiakasasioita. Tyoryhman jésenet
kirjaavat tarvittavat merkinndt oman erikoisalojensa lehdille. Jos huonon hoitotasapainon taustalla
epéillaan olevan puutteellinen hoito ja huolenpito, tulee miettid millaisista tukitoimista perhe voisi
hyOtya. Tarvittaessa tydoryhman jasen on yhteydessa kunnan sosiaalitoimeen ja tekee lastensuoje-
luilmoituksen. (Tuohimé&ki & Ritari 2008, 1-3.)
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Sosiaalityontekijé antaa Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirissé psykososiaalista tukea tyypin 1 dia-
betekseen sairastuneelle lapselle ja lapsen perheelle. Tamé tarkoittaa kdytdnndssé keskustelua sai-
rauden tuomista tunteista ja muutoksista arkeen, seké sosiaaliturva ja sosiaalipalveluista informoi-

mista ja tuen jarjestamista perheelle.

Psykososiaalinen tuki ja palvelut ovat osa julkisen sektorin jarjestamisvastuun piiriin kuuluvaa
lainsd&dantoon perustuvaa toimintaa. Psykososiaalinen tuki ja palvelut on kattotermi koko sille
toiminnalle, jota jarjestetddn yhdyskuntaonnettomuuden, suuronnettomuuden tai muun erityisti-
lanteen ihmisiin kohdistuvien seuraamusten rajoittamiseksi ja tapahtuman aiheuttaman psyyk-
Kisen stressin seuraamusten torjumiseksi ja lievittdmiseksi. Toiminnan tavoitteena on stressita-
pahtuman yksilolle ja yhteiskunnalle aiheuttamien terveydellisten ja sosiaalisten haittojen va-
hentdminen. Psykososiaalinen tuki ja palvelut voidaan karkeasti jakaa psyykkiseen tukeen, so-
siaalitydhon ja -palveluihin seka evankelis-luterilaisenkirkon ja muiden uskonnollisten yhteiso-
jen tarjoamaan hengelliseen tukeen. (Traumaattisten tilanteiden psykososiaalinen tuki ja palve-
lut, opas kunnille ja kuntayhtymille 2009, 12-44)

Sosiaalitydntekijéalla on kdytdssa Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirissa sosiaalisen tilanteen kartoi-
tuskaavake, jonka avulla vapaasti keskustellen k&ydaan perheen kokonaistilannetta lavitse. Psy-
kososiaalisen keskustelun avulla perheen on mahdollista kertoa myds muista elaméa kuormittavista
tekijoista. Sosiaalityontekija voi olla vanhempien toiveesta yhteydessa myods kuntaan perhetyon tai
perheohjauksen saamiseksi perheelle. Perhety6/ohjaus voi auttaa perheita selvidmaén arjen askareis-
ta ja haasteista silloin, kun vanhempien voimavarat menevét diabeteksen hoidon opetteluun. Perhe-
tyon avulla on mahdollista saada tukea myds silloin, jos diabeteksen hoitotasapaino on huono epa-
saannollisista ruokailuajoista tai arjesta johtuen. Sairaalan sosiaalityontekija voi auttaa myos esi-
merkiksi psykiatriseen hoitoon, perheneuvolaan ja A-klinikan palveluihin ohjaamisessa. Tyypin 1
diabetekseen sairastuneilla lapsilla ja lasten perheilld on mahdollisuus myds vertaistukeen vertaistu-
kiryhmien ja leirien kautta. Traumaattisten tilanteiden psykososiaalinen tuki ja palvelut, opas kun-
nille ja kuntayhtymille (2009, 35) mukaan vertaistuki antaa mahdollisuuden tiedon jakamiseen ja
kokemusten vaihtoon samassa tilanteessa olevien ihmisten kanssa. Vertaistuki voi olla myds amma-
tillisesti tuettua. Vertaistuen tulee olla suunniteltua ja riittdvan pitkakestoista. Samankaltaisille ver-

taistukiryhmille ammatillisesti johdettu ryhmdmuotoinen vertaistuki soveltuu parhaiten.

Mikali diabeteksen hoitotasapaino on huono, voi sosiaalityontekija kartoittaa perheen tai lapsen
voimavaroja hoitaa diabetesta. Sosiaalityontekijalla on kaytossé erilaisia menetelmia tunteiden il-
maisuun, kuten esimerkiksi Pesédpuun nallekortit ja vaittdmakortit. My0s ajankéayttéd on mahdollista
kartoittaa esimerkiksi ajankdytonympyrélla. Ajankayténympyran avulla lapsi ja perhe voi kuvailla

arkeaan tarkasti. N&in voidaan 10yt&4 erilaisia tilanteita arjesta, joihin olisi hyva saada muutoksia
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tyypin 1 diabeteksen paremman hoitotasapainon saavuttamiseksi. Usein pelkéstdédn oman arjen ku-
vaaminen paperille, auttaa 16ytdmadan arjesta tilanteita, joita muuttamalla hoitotasapainoon voidaan
saada muutoksia. Koska diabetes vaatii paivittdin saannollista hiilinydraattien laskentaa, verensoke-

riseurantaa ja insuliinipistoksia, on paivén tarkka rytmittdminen tarkeaa.

Diabeteksen hoito vaatii pitkdjanteisyytta ja tdsmaéllisyyttd. Diabeteksen hoidosta ei voi pitad péi-
vaakaan “lomaa”. Néin ollen, tulee varsin usein tilanteita, ettd joko lapsi tai vanhemmat vasyvét
diabeteksen hoitoon ja hoitotasapaino huononee. Toisinaan lapsi tai nuori kayttaa hoidon laimin-
lyontia myo6s keinona saada vanhemmiltaan huomiota. Mikéli vanhemmilla ei ole voimavaroja huo-
lehtia lapsen/nuoren diabeteksen hyvéasté hoitotasapainosta, voi olla tarpeen sijoittaa lapsi lastensuo-
jeluyksikkdon hetkeksi, joskus pidemméksikin aikaa hyvan hoitotasapainon saavuttamiseksi. Sijoi-
tuspaatoksen tekee aina lastensuojelun sosiaalityontekija. llmoituksen lastensuojeluun lap-
sen/nuoren tilanteesta tekee padasiassa joko ladkari tai sosiaalityontekija. llmoitus tehddén aina per-
heen kanssa tilanteesta keskustellen. Varsin usein kaytetadn pyyntoa lastensuojelutarpeen arvioimi-
seksi, jonka myds vanhemmat allekirjoittavat. Olen tehnyt sairaalaan esitteen tyypin 1 diabetekses-
ta, jonka voi liittaa lastensuojeluilmoitukseen mukaan. Esitteessé kerrotaan lyhyesti tyypin 1 diabe-
teksesta ja diabeteksen hoidon vaativuudesta ja avataan keskeisimmaét termit, jotka liittyvéat tyypin 1
diabetekseen. Kyseinen esite auttaa muun muassa lastensuojelun viranomaisia ymmartdmaan miten
vaativasta sairaudesta on kyse. Esite on tallennettu sairaalan tietojarjestelméan ja on ndin ollen

kaikkien tyontekijoiden kaytettavissa.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimuskysymykset

Pro gradu —tutkielmani tutkimustehtdva on tarkastella Etel&-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueella
vuonna 2011 tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden lasten perheitd ja mahdollisia perheiden elaméa

kuormittavia tekijoitd ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen.

Tutkimuskysymykseni ovat:

1) Millaisten perheiden lapset ovat sairastuneet tyypin 1 diabetekseen?
2) Millaisia elaméaa kuormittavia tekijoita perheilld on ollut ennen lapsen sairastumista tyypin 1

diabetekseen?

5.2 Tutkimusmenetelmana kvalitatiivinen tutkimus

Tutkimukseni on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus. Metsamuurosen (2000, 9) mukaan kvalita-
tilvisella tutkimuksella tarkoitetaan erilaisia tulkinnallisia tutkimuskéytéant6ja. Kvalitatiivinen tut-
kimus pohjautuu eksistentiaalis-fenomenologis-hermeneuttiseen tieteenfilosofiaan, kun vastaavasti
kvantitatiivinen tutkimus pohjautuu positivistiseen tai postpositivistiseen tieteen ihanteeseen. Tuo-
men ja Sarajarven (2009, 22) mukaan kvalitatiivinen tutkimus on empiirista, ja siind on kyse empii-

risen analyysin tavasta tarkastella ja argumentoida aineistoa.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa voidaan kayttda myds menetelmid, joita kaytetdan padasiassa kvan-
titatiivisessa tutkimuksessa (Metsamuuronen 2000, 13-14.) Myods Alasuutarin (2011, 32) mukaan
kvalitatiivista ja kvantitatiivista analyysia voidaan soveltaa samassa tutkimuksessa ja saman tutki-
musaineiston analysoinnissa. Niit4 voidaan pitda jatkumona, ei vastakohtina tai toisensa poissulke-

vina analyysimalleina.

Kvalitatiivinen tutkimus soveltuu erityisesti tutkimusotteeksi silloin, kun tapauksen yksityiskohtai-

set rakenteet ovat kiinnostuksen kohteena. My®os silloin kvalitatiivinen tutkimus ote on soveltuva,
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kun tavoitteena on saada selville tietyissa tapahtumissa olleiden yksittdisten toimijoiden merkitysra-
kenteista, tai mikali halutaan tutkia luonnollisia tilanteita, tai jos halutaan saada tietoa syy-
seuraussuhteista, joita ei voi tutkia kokeellisin menetelmin. Padsaantoisesti kvalitatiivinen tutki-
muksen aineisto on valmiiksi Kirjoitettu. Aineistoja ovat esimerkiksi paivakirjat, Kirjeet, asiakirjat
tai kertomukset. (Metsamuuronen 2000, 13-46.) Alasuutarin (2011, 43) ja Staken (2010, 11) mu-
kaan ihmisten ja havaintoyksikdiden véliset erot ovat merkittavia kvalitatiivisessa tutkimuksessa.

Erot antavat ymmarryksen siihen, misté jonkin asia johtuu ja miké tekee sen ymmarrettavaksi.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kéytetddn tutkimusmetodeja, joita voivat olla mm. haastattelu, ha-
vainnointi tai erilaisten dokumenttien analyysit. Tutkija pyrkii tarkastelemaan aineistoaan monita-
hoisesti ja yksityiskohtaisesti. Haastattelu on avointen kysymysten esittamistd méaaratylle yksilolle
tai ryhmélle. Havainnoinnilla vastaavasti pyritddn ymmartdmaan toista kulttuuria. Dokumenttien
analyysilla pyritddn ymmartdméan kulttuurin jasenten k&yttdmid kategorioita. (Metsamuuronen
2000, 14.) Mikali tutkimuksessa kaytetddn valmiita dokumentteja, tulee selvittdd, mistd lahteista
dokumentteja on mahdollista 10ytad ja saada tutkimuskayttéon. Valmiita jo olemassa olevia aineis-
toja ei usein osata ajatella vaihtoehdoksi tutkimusta suunniteltaessa. Tarkedd on muistaa arvioida
aineiston soveltuvuus omaan tutkimukseen. Tutkimusprosessi voi edetd joko niin, ettd valmis ai-
neisto saa tutkijan ideoimaan tutkimusongelmia tai omiin kiinnostuksen kohteisiin 10ytyy soveltuva
aineisto. Usein on myds niin, ettd valmis aineisto ei sellaisenaan sovellu tutkimukseen, vaan tutki-
jan tulee muokata ja rajata aineistoa omaan tutkimukseen soveltuvaksi. Valmiit dokumentit voidaan
jakaa julkisiin (arkistoissa saatavilla olevia henkilkohtaisia, kollektiivisia tai organisaatioiden do-
kumenttiaineistoja) ja yksityisiin (paivakirjat, kirjeenvaihto, kirjoitelmat, ja (oma)eldmékerrat) do-
kumentteihin. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 175-178.)

5.3 Aineiston hankkiminen

Tutkimuksen aineistona ovat Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueella kaikki vuonna 2011 tyy-
pin 1 diabetekseen sairastuneet lapset ja heiddn perheensd. Tutkimusluvan olen saanut sairaalan
johtajayliladkarilta, lastentautien yliladkarilta ja vs. johtavalta sosiaalityontekijéaltd. Pyysin saada
kayttooni sairaalan tietojérjestelma Efficasta kaikki sosiaalityon asiakirjat, jotka koskevat tyypin 1
diabetekseen vuonna 2011 sairastuneita lapsia. Sosiaalityon asiakirjoja 10ytyi yhteensé 29 kappalet-
ta. Aineistoa ei ole tehty tat4 tutkimusta varten, vaan se on olemassa joka tapauksessa sairaalan tie-

tokannassa sosiaalityon asiakirjoina. N&in ollen varsinaisia kysymyksia koskien nimenomaan per-
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heiden kokemaa kuormittavuutta ei ole tehty, vaan kaikki mité asiakirjoista nousee esille, on tdysin
asiakkaiden itse esille tuomia asioita. Sauraman (2002, 50) mukaan asiakirjat néhddan usein taysin
valmiina aineistona, mutta tosiasiassa tutkijan tulee muokata asiakirjat tutkimusaineistoksi. Asiakir-
ja-aineiston etu on juuri siind, etta sita ei ole tehty tutkimusta varten, vaan on olemassa ilman tutki-
mustakin. Asiakirja-aineistoja pidetddn totuudenmukaisina ja objektiivisina. Heino (2007) toteaa
myaos, ettd asiakirja-aineiston erityisyys tulee esille siind, ettd aineistoa ei ole kirjoitettu tutkimusta
varten ja tutkijan persoona ei ole voinut vaikuttaa aineistoon. Myos taman tutkimuksen kohdalla on
juuri néin, vaikka olenkin itse kirjoittanut tutkittavana olevat asiakirjat, sill& vield vuonna 2011 en

tiennyt kayttavéni kyseisia asiakirjoja pro gradu -tutkielmassani.

Sairaalassa noudatetaan asiakirjamerkintdjen ohjeistuksessa sosiaali- ja terveysministerion asetusta
99/2001 potilasasiakirjojen laatimisesta seka niiden ja muun hoitoon liittyvan materiaalin sailytta-

misestd. Seuraavassa suora lainaus asetuksesta.

Potilasasiakirjamerkintdja koskevat periaatteet ja vaatimukset 78. Potilasasiakirjoihin tulee
merkitd potilaan hyvén hoidon jarjestamisen, suunnittelun, toteuttamisen ja seurannan turvaa-
miseksi tarpeelliset seké laajuudeltaan riittavéat tiedot. Merkintojen tulee olla selkeitd ja ymmar-
rettavia ja niitd tehtdessa saa kayttaa vain yleisesti tunnettuja ja hyvaksyttyja kasitteita ja lyhen-
teitd. Potilasasiakirjaan tulee merkité tietojen l&hde, jos tieto ei perustu ammattihenkilén omiin
tutkimushavaintoihin. Potilasasiakirjoihin tehtavien merkintdjen tulee olla virheettémia siten
kuin henkil6tietolain 9 §:ssd sdddetddn. Henkilotietolain 11 §:n 1—3 sekd 5 ja 6 kohdassa tar-
koitettuja arkaluonteisia tietoja sekd muita henkilditd kuin potilasta itsedén koskevia tietoja saa
merkitd potilasasiakirjoihin vain, jos ne ovat potilaan hoidon kannalta valttdmattémia. Jos poti-
lasasiakirjoihin merkitddn muita kuin potilasta itsedan koskevia tietoja, tietojen lahde tulee kir-
jata.

Lapsen asioita kasiteltdessa kyse on aina koko perheestd ja perheen tilanteesta. Lapsen sairautta
hoidettaessa perheen kokonaistilanne ja vanhempien voimavarat ovat oleellinen tekija hoidon onnis-
tumisen kannalta. Tdman vuoksi lapsen asiakirjoissa on mygs toista osapuolta koskevaa tietoa. Jos-
sain maarin ohjeistus on varmasti kuitenkin vaikuttanut siihen, miten yksityiskohtaisesti vanhempi-
en kertomia asioita on voinut asiakirjoihin Kirjoittaa. Tamé tulee ottaa huomioon tutkimuksen tulok-
sia arvioitaessa. Mikali asiakirjoja luovutetaan eteenpdin, on luovuttajan sairaalan ohjeistuksen mu-

kaan huolehdittava siitd, ettd luovutettavissa asiakirjoissa ei ole toista osapuolta koskevaa tietoa.

Sairaalan sosiaalityontekijana tapaan kaikki tyypin 1 diabetekseen sairastuneet lapset ja heidan per-
heensé heti ensimmaisen sairaalajakson aikana. Perheenjésenet ovat hyvin herkéssé ja haavoittuvas-
sa mielentilassa saatuaan juuri diagnoosin lapsen sairaudesta. Tapaamisissa annan perheille psy-

kososiaalista tukea ja ohjeistan myds mahdollisten lastensuojelullisten palveluiden ja muun sosiaali-
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sen tuen saamisessa. Perheen ja tyontekijan valille syntyy luottamuksellinen ja avoin suhde. Perheet
ovat tietoisia siité, ettd keskustelussa kdymémme asiat ovat salassa pidettavid ja kirjataan sairaalan
tietojarjestelmaén. Kaikki sairaalan sosiaalityontekijat ovat velvollisia tekem&én jokaisesta asiakas-
tapaamisesta ja puhelusta kirjaukset sairaalan tietojarjestelméan. Kirjauksista on apua ladkareille ja
muulle hoitohenkilokunnalle. Sosiaalityon asiakirjat auttavat laakareitd muun muassa ymmartdmaan

perheen tilannetta kokonaisvaltaisemmin hoitosuunnitelmaa tehtdessa.

Kéytén tapaamisissa apuna kehittdmaani sosiaalisen tilanteen kartoituskaavaketta (liite 1). Kehitin
kaavakkeen aikoinaan aloittaessani ty6t Seindjoen keskussairaalan sosiaalitoimen toimintayksikdssa
sosiaalityontekijand. Tatd ennen tyoskentelin Seindjoen kaupungilla sosiaalityontekijana lastensuo-
jelussa avohuollon puolella. Kehitimme vastaavanlaisen kaavakkeen silloisen tydparini kanssa las-
tensuojelun alkukartoituskaavakkeeksi. Kaavake oli erittdin toimiva ja sen avulla sai varsin kattavan
kuvan perheen kokonaistilanteesta. Ndin ollen pééatin kehittdé kyseisté kaavaketta sairaalan sosiaali-
tyohon soveltuvaksi, silld lasten sairauksia hoidettaessa on kuitenkin aina kyse myos perheen koko-
naistilanteesta. Kyseinen kaavake on tallennettu sairaalan sosiaalitoimen toimintayksikon tietojar-
jestelmaan ja on ndin ollen kaikkien sosiaalitydntekijoiden kaytettavissa. Kaytan kyseista kaavaket-
ta myds muiden lapsiperheiden kanssa, jotka tarvitsevat sosiaalityontekijan apua, tukea ja ohjausta.
N&it4 ovat esimerkiksi reuma-, sydan-, allergia-, astma- ja syopasairaiden lasten perheet. Kéyn kaa-
vakkeen avulla avoimesti keskustellen perheen rakennetta, sosiaalista verkostoa, taloudellista tilan-
netta, sosiaaliturva- ja sosiaalipalveluiden tarvetta. Kaikkein tarkeimmaksi olen kokenut kuitenkin
psykososiaalisen tuen antamisen ja keskustelun. Keskustelussa kartoitan perheen psyykkiset ja fyy-
siset voimavarat. Kaavake toimii ikd&n kuin runkona keskustelulle antaen asiakkaalle silti mahdolli-
suuden kertoa omasta eldmantilanteestaan vapaasti, omista lahtékohdistaan késin. Toisinaan tapaa-

miset venyvatkin useiden tuntien mittaisiksi.

Tapaamisessa kartoittamani tiedot Kirjaan sairaalan tietojarjestelmaan Efficaan potilaan sosiaalityon
asiakirjoihin. Néin ollen tietojarjestelméasta saadut asiakirjat ovat vertailukelpoisia keskenéén. Mie-
lestani kyseisen kaavakkeen avulla kaydyt keskustelut ja niiden pohjalta tehdyt sosiaalityon asiakir-
jat soveltuvat tdhan tutkimukseen, silla asiakkaat ovat voineet vapaasti kertoa omasta elamantilan-
teestaan. Psykososiaalinen keskustelu tukee perheitd raskaassa eldmantilanteessa ja antaa mahdolli-
suuden kertoa myos muista mahdollisista elam&a kuormittavista tekijoistd. Koska kaavaketta ei ole
tehty tata tutkielmaa varten, eikd néin ollen sisélla varsinaisia kysymyksia koskien elaman kuormit-
tavuutta, ndihin ei ole myodskaan mahdollista saada suoria vastauksia. Kaavake on toiminut kuiten-

kin keskustelun runkona ja néin ollen mahdollistanut myos vaikeista, eldmaa kuormittavista asioista
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puhumisen. Mielesténi aineistosta nousevat kuormittavat tekijat ovat mielenkiintoisia ja arvokkaita

juuri siksi kun niité ei ole kysytty suoraan.

5.4 Temaattinen sisallonanalyysi

Késittelen keréttyd aineistoa temaattisen sisallonanalyysin avulla. Tuomen ja Sarajarven (2009)
mukaan sisallonanalyysilla aineistoa voidaan analysoida systemaattisesti ja objektiivisesti. Aineis-
tona voi olla esimerkiksi kirjat, artikkelit, paivékirjat, kirjeet, haastattelut, puhe, raportit ja lahes
kaikki Kirjalliseen muotoon tuotu materiaali. Siséllénanalyysissa olennaista on nakymattéman ym-
mértaminen. (Mt., 103.) Temaattinen siséllonanalyysi sopii parhaiten jo olemassa olevan aineiston
analyysiin. Temaattisen sisallénanalyysin pddmaéara on jasennelld ja esittad seka raportoida aineis-
tosta esille nousevia teemoja seikkaperdisesti. (Braun & Clarke 2006, 79-81.) Braunin ja Clarken
(2006) mukaan temaattinen siséllonanalyysi voi olla teorialahtoista eli deduktiivista tai aineistolah-
toista eli induktiivista ja sen tavoitteena on tuoda esille erilaisia nékdkulmia tutkimuksen merkitta-

vista aihepiireista.

Tuomen ja Sarajarven (2009, 108-109) mukaan induktiivisessa analyysissa paépaino on aineistossa,
teoria muodostuu ndin ollen aineiston mukaan. Induktiivisen aineiston analyysi voidaan jaotella
kolmeen osaan: aineiston pelkistdmiseen, ryhmittelyyn ja teoreettisten kasitteiden luomiseen. Ai-
neiston pelkistamisessa karsitaan kaikki epaolennainen pois ja informaatio pyritdan tiivistamaan ja
pilkkomaan osiin, tata ohjaavat tutkimuksen tutkimustehtavat. Ryhmittelyssa aineistosta haetaan
samankaltaisuuksia ja/tai eroavaisuuksia, jotka yhdistetdan ja nimetéan sisaltod kuvaaviksi. Viimei-
seksi muodostetaan teoreettisia kasitteita valikoidun tiedon perusteella. Empiirinen aineisto yhdiste-
taan teoreettisiin kasitteisiin ja tuloksissa kuvataan empiirisesta aineistosta saadut teemat. Deduktii-
visessa analyysissa vastaavasti analyysi muodostuu teorialdhtdisesti, analyysi pohjautuu jo olemas-
sa olevaan teoriaan. Deduktiivisen analyysin vaiheita ovat analyysirungon muodostaminen ja ai-
neiston pelkistdiminen muodostamalla luokituksia ja kategorioita. Tdman jalkeen on mahdollista
kvantifioida aineisto. Deduktiivinen analyysi mahdollistaa aikaisempien teorioiden testaamisen.
(Mt., 113-117.)

Induktiivisen ja deduktiivisen analyysin liséksi voidaan puhua my6s abduktiivisesta paattelysta, eli
teoriaohjaavasta/teoriasidonnaisesta tutkimuksesta. Talldin tutkimuksen aineisto ei suoraan pohjaa

teoriaan, vaan aineistosta esille tuleville havainnoille haetaan teoriasta vahvistusta. Analyysi etenee
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samalla tavoin kuin induktiivisessa analyysissa. Tutkijan on mahdollista esittdd my6s empirian vas-
taamattomuus aikaisempiin tutkimuksiin. Keskeista on se, etsiikd tutkija aineistosta tekijoita tietyn
teorian mukaan, vai etsiiko tutkija vasta analyysin edetessé aineistoon sopivaa teoriaa. (Tuomi &
Sarajérvi 2009, 117-120.)

Taman tutkielman analyysi on deduktiivista. Tutkimusprosessin alussa lahdin etsiméan aikaisempia
tutkimuksia ja teoriapohjaa kuormittavien tekijoiden vaikutuksesta ihmisen terveyteen ja erityisesti
tyypin 1 diabetekseen sairastumiseen tydssani tekemieni havaintojen tueksi. Taman jalkeen lahdin
tarkastelemaan aineistoani silla silméllg, 16ytyyko kuormittavia tekijoitd myos tutkittavien elaméasta
ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen.

Analyysissa tuotettu aineisto on mahdollista kvantifioida, eli tuottaa aineistosta maéarallisia tuloksia
laskemalla kuinka monta kertaa sama asia esiintyy aineistossa. Parhaimmillaan laskeminen auttaa
tutkijaa hahmottamaan paremmin aineistoaan ja saamaan varmuuden siitd, etteivat tulokset pohjau-
du vain tuntumaan. Kvantifiointi parhaillaan tukee ja havainnollistaa laadullista tutkimusta. Tutkija
voi esimerkiksi laskea koodien tai eri teemoihin kuuluvien tapausten lukumaarid. Kaytettédessa
kvantifiointia laadullisen analyysin tukena, tulee selvittad, miké tarkoitus taulukoilla on ja mité niis-
sé on laskettu sekd mik& merkitys laskutuloksilla on analyysille. (Tuomi & Sarajérvi 2009, 103-
107.)

Kavin tutkimusaineistoani lavitse temaattisen siséllonanalyysin mukaan kayttaen tukena kvantifi-
ointia. Luokittelin ja yhdistelin teemoittain havaintoja, jotka mielestani sopivat tutkimusongelmaani
ja jotka tulivat esille monissa eri asiakirjoissa. Nimesin asiakirjoista nousseet ydinasiat ja tarkastelin
kuinka monessa asiakirjassa kyseiset teemat esiintyivat, kaytin eri teemojen merkitsemisessa apuna
varikynid. Tassa kohtaa tein myds tukkimiehen kirjanpitoa, hahmottaakseni nopeasti, kuinka monta
kertaa samat teemat esiintyivét asiakirjoissa. N&in sain suhteellisen nopeasti kokonaiskuvan esiinty-
vien teemojen méaéarastd. Teemoittelun avulla sain tuotua tutkimusaineistosta esiin tutkimusongel-

maa selventévid teemoja, olennaisia piirteita.

29:std asiakirjasta 15 koski tyttojé ja 14:ssa asiakirjassa asiakkaana oli poika. Tédssa tutkielmassa
sukupuolten valinen ero oli varsin pieni. Aikaisempien tutkimusten mukaan pojat sairastuvat hie-
man useammin tyypin 1 diabetekseen kuin tytot. Aineistostani 10ytyi seuraavat teemat, jotka halusin
nostaa esiin ja jotka olivat oleellisia tutkimuskysymysteni kannalta: perhemuoto, eli oliko kyseessa

ydinperheeseen vai uusperheeseen kuuluva lapsi ja oliko ero tapahtunut hiljattain seka sitd, esiintyi-

33



ko lapsen suvussa muilla tyypin 1 diabetesta. Lisdaksi poimin asiakirjoista kaikki ne tekijat, jotka
jollain tavalla olivat kuormittaneet perhettd. Naitd olivat: sukulaisen/ tuttavan kuolema, lahiverkos-
ton/tuen puute, huono taloudellinen tilanne (ty6ttdmyys/opiskelu), mielenterveysongelma ja péih-
deongelma. Merkitsin asiakirjoihin myds sen, jos perhe oli saanut aiemmin tukea kunnalta perhe-
tyon tai lastensuojelun kautta. Yksittdisia kuormittavia tekijoitd, jotka myods nostin esiin olivat: ras-
kas talonrakennusprojekti, sairastelu, litkaa tyotd, huonot perhesuhteet, puolison liika harrastustoi-

minta ja lilan v&h&inen aika hoitaa parisuhdetta.

5.5 Eettiset kysymykset

Tuomen ja Sarajarven (2009, 127) mukaan tutkijan on pidettava huoli siitg, etta tutkimusmenetelma
on soveltuva ja tulosten raportointi on tehty huolellisesti, myds suunnitelman on oltava laadukas.
Hyvén tutkimuksen ohjenuorana on eettisyys. Tutkimuksessa tulee tuoda selkeésti esille muun mu-
assa se, kenen ndkokannasta tutkimusaihe valitaan ja miksi tutkimus tehd&an. Tutkijan on myds
huolehdittava siité, ettd mahdolliset tutkimukseen osallistujat ovat tietoisia tutkimuksen tavoitteista,
menetelmista ja mahdollisista riskeistd. Tutkijan on my6s saatava tutkittavilta suostumus tutkimuk-
sen tekemiseen ja tutkittavan on tiedettdava mista tutkimuksessa on kyse. Tutkijan on myds huoleh-
dittava siit4, ettei tutkittaville aiheudu vahinkoa. Myos luottamuksellisuutta tulee endottomasti pai-
nottaa. Kaikki tutkittavat tulee ké&sitelld nimettdmind. Tutkijalla on vastuu edelld mainittujen eettis-
ten seikkojen toteutumisesta, mutta myds hyvien tieteellisten kdytantdjen noudattamisesta. Tutkijan
tulee Kiinnittaa erityistd huomiota myos tutkimuksen luotettavuuteen ja puolueettomuuteen (Tuomi
& Sarajarvi 2009, 131-135.)

Tutkielmani aineistona ovat asiakirjat, joten ennakkoarviointia ei tarvitse tehda. Tutkielmani koh-
distuu paaséaantoisesti alle 15-vuotiaisiin. Alle 15-vuotiaisiin kohdistuva tutkimus voidaan toteuttaa
ilman huoltajien suostumusta tai informointia, kun se on perusteltavissa muun muassa tutkimuksen
aihepiirin tai toteutustavan nakokulmasta. Tutkielmani aineiston kohdalla véistamattakin pohdin
sitd, tulisiko tutkielmasta informoida lasten vanhempia. Kyseessd on kuitenkin asiakirjoihin perus-
tuva tutkielma, joten suostumuksen pyytdminen tai informointi ei ole tarpeen. Tutkimusta tehtdessa
tutkijan tulee huolehtia siitd, ettei tutkittaville aiheudu vahinkoa. Né&in ollen pohdin myds sit4, ai-
heutuisiko tutkittaville vastaavasti vahinkoa siitd jos he tietdisivat olevansa tutkittavina. Uskon, etta
kovinkaan moni tutkittavista ei ole tullut edes ajatelleeksi, ettd kuormittavat tekijat ovat voineet olla

vaikuttamassa tyypin 1 diabeteksen puhkeamisen taustalla. Tieto voisi ahdistaa tutkittavia. Mahdol-
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lisesti tutkittavat myos etsisivat tutkielmasta kohtia, jotka voisivat kertoa heidén elamastaan, vaikka

anonymiteetistd on huolehdittukin.

Mielesténi tutkimukseni aineisto on luotettava, silla perheet ovat avoimesti kertoneet tilanteestaan,
koska ovat tienneet tapaamisten olevan luottamuksellisia. Tapaamisen jalkeen olen kirjannut heti
késittelemdmme asiat tietojarjestelmaan. Olen rajannut aineistoksi pelkéstdédn Etel&d-Pohjanmaan
sairaanhoitopiirin alueella tyypin 1 diabetekseen sairastuneet lapset, silla ndin sain varmuuden siita,
ettd aineisto on vertailukelpoista, koska olen itse tavannut kaikki perheet ja kdynyt kaavakkeen
avulla kaikkien kanssa samat asiat lavitse. Tutkittavien yksityisyydesta ja tietosuojasta huolehdin
muun muassa viemall& aineistoni, eli kopioidut asiakirjat sairaalan tuhottavat sailioon aineiston ana-
lyysin jalkeen. Tutkittavien yksityisyyden suojaan jattamalla tutkimusjulkaisusta pois henkil6tiedot

ja asuinpaikkakunnat.
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6 ASIAKIRJOJEN TARKASTELUA

Ké&ytin analyysin tukena kvantifiointia havainnollistamaan aineistoa. Kvantifioinnin avulla sain
varmuuden esiintyvien tapausten maérastd. Graafisten kuvioiden avulla haluan tuoda analyysiin
selkeytta ja toivon, ettd myds lukija hahmottaa aineiston ndin paremmin. Ensimmaéinen kuvio ha-
vainnollistaa kuormitusten esiintyvyytta tutkittavana olevista asiakirjoista. Toinen kuvio havainnol-
listaa maaréllisesti asiakirjoista nousseiden teemojen esiintyvyyttd, sekd sukupuolten vélisia eroja

teemoittain.

Kaytyéni aineistoa, 29:a4 asiakirjaa useaan kertaan lavitse, havaitsin, etta kaiken kaikkiaan 20 tapa-
uksessa 29:stg, eli 69 prosentissa tapauksista perheissa oli ollut jonkin asteista kuormitusta ennen
lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen tai suvusta I6ytyi myds muita, joilla oli todettu tyypin 1
diabetes. Kaiken kaikkiaan 12 tapauksessa 29:sté esiintyi joko kaksi tai useampia kuormittavia teki-
jOité ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen. Tama ei tietenkaan tarkoita sit4, etta ne oli-
sivat ainoat selittavat tekijat diabeteksen puhkeamisen taustalla. Kuormittavien tekijoéiden esiinty-
minen nainkin monen tapauksen kohdalla, on kuitenkin syyta ottaa huomioon diabeteksen puh-
keamiseen vaikuttavia tekijoita pohtiessa. Kuvio 2 havainnollistaa kuormitusten esiintyvyytta tutkit-

tavana olevista asiakirjoista.

6.1 Kuormittavien tekijoiden esiintyminen asiakirjoissa

Luokittelin asiakirjoista nousseet keskeisimmaét teemat seuraavasti: suvussa diabetesta, normaali
ydinperhe, uusperhe/yksinhuoltaja, l&heisen kuolema, tukiverkoston puute, huono taloudellinen
tilanne, muuta kuormitusta ja mielenterveys- tai padihdeongelma. Muuta kuormitusta tarkoittaa tassé
tutkimuksessa sairastelua, liian paljon t6itd, huonot valit perheenjésenten kesken, talonrakennuspro-
jekti, kriisi, liikaa harrastuksia ja liian vahainen aika hoitaa parisuhdetta. Tdman liséksi halusin tar-
kastella myos sitd, kuinka monessa tapauksessa kyseessa oli tyton perheesta ja kuinka monessa ta-
pauksessa oli pojan perhe kyseessd. Halusin tarkastella sukupuolten vélisié eroja, ndhdékseni esiin-
tyyko toisen sukupuolen edustajilla enemman kuormittavia tekijoita tyypin 1 diabeteksen puhkea-
misen taustalla kuin toisella ja sité esiintyyko kenties jotakin tiettyd kuormittavaa tekijdd enemmén
toisen sukupuolen edustajilla. N&in voin tarkastella myos sit4, ovatko toisen sukupuolen edustajat

mahdollisesti herkempid elamaa kuormittaville tekijoille.
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B Kuormitusta M Ei kuormitusta

Kuvio 2. Kuormittavuuden esiintyminen asiakirjoissa

Saatuani madriteltyad selkeét teemat, paatin laskea kuinka monessa tapauksessa eri teemat esiintyi-
vat. Paatin laskea myods jokaisen teeman kohdalta, kuinka monessa tapauksessa oli kyse tyypin 1
diabetekseen sairastuneesta tytostd ja kuinka monessa tyypin 1 diabetekseen sairastuneesta pojasta.
Asiakirjoista nousseiden kuormittavien tekijoiden ja néistd maarittelemieni teemojen esiintyvyytta
paatin havainnollistaa syottamalla tapausten méaarat tilastolliseen pylvasdiagrammiin. Paatin syo6ttaa
diagrammiin myos eri sukupuolten esiintyvyydet teemoittain. Diagrammin vulla pystyn selkeytta-
mé&an ja havainnollistamaan visuaalisesti kokonaisuutta. Alkuun kerron péépiirteittain asiakirjoista
nousseiden teemojen esiintyvyydestd ja mahdollisista sukupuolten valisista eroista. Tamén jélkeen
analysoin tarkemmin jokaista esille noussutta teemaa. Elavoitdn asiakirjoista nousseita teemoja
tuomalla esiin myds suoria lainauksia. Kuvio 3 havainnollistaa maérallisesti asiakirjoista noussei-

den teemojen esiintyvyyttd, seké sukupuolten vélisia eroja teemoittain.
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Kuvio 3. Asiakirjoissa esiintyvien teemojen yleisyys sukupuolen mukaan
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6.2 Kuormittavien tekijoiden yleisyydet ja sukupuolten véliset erot

Varsin monesta tarkasteltavana olevasta asiakirjasta 16ytyi joko yksi tai useampi elaméé kuormitta-
va tekija. Havainto oli erittdin mielenkiintoinen ja tuki aikaisemmista tutkimuksista saatua tietoa.
Kaiken kaikkiaan kuormittavuutta esiintyi 69 prosentissa tapauksista, eli yli puolessa. Pelkéstaén jo
tama tieto voi selittdd sen, miksi melko monessa perheessa lapsen tyypin 1 diabeteksen hoitotasa-
paino on vaikea saada kohdilleen. Tyypin 1 diabeteksen ihanteellinen hoitotasapaino on silloin, kun
HbALc, eli pitkaaikaisverensokeri on noin 7,5 prosenttia. Joidenkin lasten kohdalla HbAlc arvo on
jopa yli 10 prosenttia. Mikéli HbAlc arvo on 10 tai sen yli, ollaan jo varsin huolestuneita lapsen
terveydentilasta ja mietitddn diabetesty6ryhmassa ja erikseen perheen kanssa, miten tyypin 1 diabe-
teksen hoitotasapaino saadaan Kkorjattua. Tassé tutkimuksessa esille nousseet kuormittavat tekijat
ovat omiaan kertomaan siita, ettd mikali kuormittavuutta on perheessé jo ennen lapsen sairastumista
tyypin 1 diabetekseen, on mahdollista, ettd perheelld ei ole voimavaroja keskittyd sairauteen sen

vaatimalla tavalla.

Tarkasteltavana olevista tapauksista suurin osa tyypin 1 diabetekseen sairastuneista lapsista kuului
ydinperheeseen. Vain seitsemassa tapauksessa oli kyseessé uus- tai yksinhuoltajaperhe. Nain ollen
perhemuoto ei vaikuta sindlldan olevan kovin merkityksellinen tekija tyypin 1 diabeteksen puhkea-
misen taustalla. Perhemuotoja tarkasteltaessa myoskaan sukupuolten valinen ero ei tullut juuri esil-
le. Tytt6ja ja poikia oli lahes yhtd monta tapausta niin ydinperheessd, kuin uus- ja yksinhuoltajaper-
heessékin. Yksi teemoista koski sitd, oliko perheessa tai ylipadtdan suvussa muilla tyypin 1 diabe-
testa. Naita tapauksia l16ytyi yllattdvan vahan, vain neljassa tapauksessa 29:sté. Diabeteksesta puhut-
taessa geneettinen perima nousee usein hyvin vahvasti esille. Tdman tutkielman tapauksissa geneet-
tinen perima altistavana tekijang, ei ole kuitenkaan ollut kovinkaan monen tapauksen taustalla. Su-

vussa diabetesta teeman kohdalla oli tytt6jen osuus hieman suurempi poikiin verrattuna.

Teema muuta kuormitusta, tuli tapauksissa kaikkein yleisimmin esille. Kaiken kaikkiaan kohtaan
muuta kuormitusta tuli 11 tapausta. Teema muuta kuormitusta muodostui seuraavista tekijoista:
sairastelua, liian paljon toitd, huonot vélit perheenjasenten kesken, talonrakennusprojekti, kriisi,
lilkaa harrastuksia ja vahéinen aika hoitaa parisuhdetta. Sukupuolten valisté eroa ei tdmén teeman
kohdalla ilmene juuri lainkaan, silla tytdn perheistd muuta kuormitusta oli koettu kuudessa tapauk-
sessa ja pojan perheistd viidessa tapauksessa. Muuta kuormitusta teeman esiintyvyyttd useimman
tapauksen kohdalla selittdd varmasti se, ettd teema ké&sittdd monta yksittéista tekijad. Tukiverkoston

puute- teema esiintyi kuudessa tapauksessa 29:std. Taman teeman kohdalla tyttojen perheité oli ai-
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van yhta monta poikien perheiden kanssa. Tukiverkoston puuttuminen kuormittavana tekijana ja sen
esiintyminen ndinkin monessa tapauksessa kuvastaa hyvin tdmén péivan ilmiota. Useat lapsiperheet
asuvat kaukana isovanhemmistaan, eika néin ollen apua ole aina saatavilla. Tapauksissa esiintyi
myo6s teemat laheisen kuolema ja mielenterveys- tai pdihdeongelma. Molempia teemoja esiintyi

yhteensa kahdessa tapauksessa ja kaikissa oli kyse tyttdjen perheisté.

Oli mielenkiintoista havaita, ettd yksikd&n kuormittavista tekijoista ei sinalladn noussut mitenkaan
erityisesti muiden ylitse. Ainoa tekijé, jota oli hieman enempi muihin verrattuna, oli teema muuta
kuormitusta. Kyseinen teema koostuu kuitenkin useista eri tekijoista, mika selittad laajemman esiin-
tyvyyden. Myds teemoja uusperhe/yksinhuoltaja ja tukiverkoston puute oli hieman enempi muihin
verrattuna. Sill&, oliko kyseessé tyton tai pojan perhe, ei ndyttanyt teemojen vélilla olevan juurikaan

eroa.

Joidenkin teemojen kohdalla sukupuolten vélinen ero nékyi kuitenkin selvemmin. Teemat laheisen
kuolema ja mielenterveys ja paihdeongelma esiintyivét ainoastaan tyttdjen tapauksissa. Sen sijaan
huono taloudellinen tilanne teema esiintyi useammin poikien tapauksissa. Kaiken kaikkiaan kuor-
mittavia tekijoitd esiintyi tyttojen kohdalla 21 kertaa ja poikien kohdalla 15 kertaa. Tdmé kuvastaa
sitd, ettd joidenkin tyttdjen ja poikien kohdalla kuormittavia tekijoita oli useampia, silla 29:sta asia-
kirjasta 15:sta koski tytt6ja ja 14:ssa asiakirjassa asiakkaana oli poika. Seuraavaksi tulen késittele-
mé&an ja avaamaan jokaista teemaa erikseen ja havainnollistamaan tapauksissa esiintyvia teemoja

asiakirjoista poimituin suorin lainauksin.
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7 ASIAKIRJOISSA ESIINTYVIEN KUORMITTAVIEN TEKIJOIDEN
TARKASTELU

Lahtokohtaisesti analysoin havaintoja Leaderin ja Corfiledin (2007, 16) ajatuksen mukaan, jossa
psyykkiset kokemukset voivat altistaa ruumiin sairaudelle. Tuon myds esille lapsen ja perheen ku-
vaamia tunnetiloja lapsen sairastumiseen liittyen, miké&li niist4d on erikseen asiakirjoissa mainittu.
Né&in empiiriseen osuuteen tulee my6s jonkin verran tyypin 1 diabetekseen sairastumisen tuomia
vaikutuksista lapsen ja perheen elamaan. Lainauksen olen merkinnyt Al jne. ja asiakkaiden nimet

olen korvannut sanalla lapsi.

7.1 Suvussa diabetesta

Neljassa tapauksessa 29:sta oli kerrottu perheessé tai lahisuvussa olevan tyypin 1 diabetesta. Tama
on itse asiassa mielenkiintoinen havainto, silla aikaisempien tutkimusten mukaan perimén vaikutus-
ta pidetddn melko merkittavana tekijana tyypin 1 diabeteksen puhkeamisen taustalla. Tdmén pohjal-
ta olin ajatellut suvussa esiintyvén tyypin 1 diabeteksen olevan useimmissa tapauksissa taustalla
oleva tekija. Ohessa suorat lainaukset jokaisesta neljasta tapauksesta, joiden suvussa esiintyi ennes-
taan tyypin 1 diabetesta. Tapauksista kolmessa, oli kyseessé pojan perhe ja vain yhdessé tapauksista
kyseessé oli tytdn perhe. Lisaksi otin huomioon kuvaukset lapsen ja perheiden kokemuksista sairas-

tumisen osalta.

Keskustellaan vanhempien kanssa perheen psyykkisista ja fyysisista voimavaroista. Vanhempi-
en mukaan heidén voimavaransa ovat tall4 hetkella melko hyvét, vaikkakin lapsen sairastumi-
nen tyypin 1 diabetekseen on kuormittanut perheen tilannetta. Vanhempien mukaan lapsen sai-
rastuminen tyypin 1 diabetekseen oli odotettavissa, silla tyypin 1 diabetesta on suvussa ennes-
tdan melko lailla. Vanhemmat kokevat, ettd heidan kohdallaan lapsen sairastuminen ei ole niin
kova paikka, silla he tietavat ennestddn, mit4 diabeteksen hoito on. (Al.)

Lapsen diti ja isd ovat naimisissa. Lapsella on isoveli, joka tayttad pian 9 vuotta. Seka lapsen
isalla etta isoveljella on myos diabetes. Aiti kertoo lapsen sairastumisen olleen vanhemmille
jarkytys. Aiti kuvailee, ettd sairastumisen takia lapsi on menettinyt tietynlaisen vapauden, kos-
ka vointia on jatkuvasti seurattava. Aiti kuitenkin kertoo lapsen suhtautuneen sairastumiseen
hyvin. (A2.)

Lapsen éiti ja is&4 ovat naimisissa. Lapsella on 7-vuotias pikkusisko, jolla on my0s diabetes.
Vanhemmat kertovat lapsen sairastumisen tulleen yllatyksend ja olleen vanhemmille jarkytys.
Vanhemmat kuitenkin toteavat, ettd aikaisemmat tiedot diabeteksesta ovat helpottaneet tilantee-
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seen sopeutumista ja tiedon vastaanottamista osastohoidon aikana. Aiti kuitenkin toteaa, etta
uskoo omien todellisten tunteiden nousevan pintaan vasta arkeen palaamisen jalkeen. Van-
hemmat toteavat, ettd ovat jd&neet lapsen pikkusiskon sairastumisen jalkeen melko yksin. Lap-
senvahteja on ollut vaikea 16ytaa, joten vanhemmat ovat harvoin paasseet viettdmaan aikaa yh-
dessa. Aiti kertoo olevansa talla hetkell tyottomana. (A3.)

Lapsella on kaksi isoveljed 12- ja 13-vuotiaat. Vanhimmalla veljell& on todettu diabetes n. seit-
seman vuotta sitten. Diabetes vaatii didin mukaan sopeutumista lapselta ja perheeltd. Lapsi on
melko reippaasti suhtautunut tilanteeseen. (A4)

Tapausesimerkeistd on havaittavissa, ettd vaikka suvussa ja kaikissa tapauksissa jopa ydinperheen
sisalld oli ennestaan diabetesta, sairastuminen tuli silti yllatyksend ja vaati sopeutumista. Osa van-
hemmista koki sairastumisen olevan jarkytys. Kuitenkin aikaisempi tieto ja taito diabeteksen hoi-
dosta helpottivat diabetekseen sopeutumista. Tall& vanhemmat tarkoittivat muun muassa kaytannon
asioita kuten: hiilihydraattien laskemista, insuliinin pistdmista ja verensokerin mittausta. Tapauk-
sessa A3 suvussa esiintyneen diabeteksen lisaksi on mainittu myds muita tekijoitd, jotka olen tassé
tutkimuksessa madritellyt kuormittaviksi tekijoiksi. A3 tapauksessa mainitaan, etta perheelld ei ole
mahdollista saada tukea lahiverkostolta, ettd vanhemmat voisivat hoitaa parisuhdettaan. Liséksi
tapauksessa A3 mainitaan aidin tyottomyydestd, joka on vaikuttanut ja vaikuttaa perheen taloudelli-
seen tilanteeseen. Tapauksessa A3 on kaiken kaikkiaan kolme eri tekij&d, jotka ovat voineet olla
vaikuttavina tekijoina tyypin 1 diabeteksen puhkeamisessa.

Rajantien, Mertsolan & Heikinheimon (2010, 359) mukaan tyypin 1 diabetekseen vaikuttavat ulkoi-
set tekijat, jotka vaurioittavat beetasoluja perinndllisesti alttiilla yksildill4. Myos Saraheimon (2011)
mukaan tyypin 1 diabetekseen vaikuttaa tietyntyyppinen perimé yhdessa ymparistotekijoiden kans-
sa. Kuitenkaan 90 prosentilla vastasairastuneista ei ole ldhisuvussa ketaan, jolla olisi myos tyypin 1
diabetes. Nain ollen ulkoisten tekijoiden vaikutus on suuri. Tyypin 1 sairastumisen syntymekanis-
meja ja ulkoisia vaikuttavia tekijoita tutkitaan aktiivisesti. (Saraheimo 2011.)

7.2 Normaali ydinperhe, uusperhe ja yksinhuoltajuus
Perheen yhteiskunnallinen merkitys on muuttunut, kuten myds perheen merkitys yksildlle itselleen.
Kuitenkin perhettd pidetd&n edelleen yhtend yhteiskunnan perusyksikkoné. Perheen madrittelemi-

sestd on tullut silti entistd haasteellisempaa. Padsaantoisesti perhe koostuu avo- tai avioliitossa asu-

vista henkil6istd yhdessé tai lapsineen tai toisesta vanhemmasta lapsineen. Perheenjasenilla on tii-
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vis suhde toisiinsa. Toisaalta perhe méaéritelladn yhteiskuntaan kuuluvaksi perusyksikoksi, jonka
tehtdvana on pitédé huolta yhteiskunnan tai yhteison kannalta tarkeista tehtévistd. Perheen tehtdva
on ndin ollen pitdd huoli jasentensa hyvinvoinnista ja turvata yhteison jatkuvuus. Lainsdaddanndssa
perheen tavoitteena on parisuhteesta ja lapsista huolehtiminen. Naista on s&adetty avioliittolaissa ja
laissa lapsen huollosta ja tapaamisoikeudesta. Perhe voidaan maaritelld myos erilaisiksi perhetyy-
peiksi sen mukaan ketd perheeseen kuuluu. Perhetyypit on médritelty ydinperheeksi, yksinhuolta-
japerheeksi ja uusperheeksi. (Vilen yms. 2006, 54-55.)

Useat ajattelevat, ettd ydinperhe on ainoa oikea perhemuoto. Ydinperheeseen katsotaan kuuluvan
kahden sukupolven jasenid, jossa vanhemmat ja lapset asuvat kesken&an samassa taloudessa. L&n-
simaissa ydinperhe on ollut yleisin perhemuoto kautta aikojen. Yksinhuoltajaperheeksi maéritellaan
perhe, jossa asuu toinen vanhemmista ja lapset. Yksinhuoltajaperheitda on ollut aina muun muassa
korkean kuolleisuuden ja ei-toivottujen raskauksien takia. Vastaavasti nykyisin yksinhuoltajaper-
heet syntyvat lahinnd avo- ja avioerojen seurauksena. Yksinhuoltajaperhe perhemuotona ei ole enda
niin véaheksytty kuin on aiemmin ollut. Yksinhuoltajaperheiden taloudellinen asema on heikompi
muihin perhemuotoihin verrattuna. Kasite uusperhe tuli kayttédén 80-luvulla. Tilastokeskuksen
maéaritelmd uusperheestd on seuraava: uusperhe on perhe, jossa on alle 18-vuotias lapsi, joka on
vain toisen puolison lapsi. Useimmin uusperheessd asuu &idin lapsia ja &idin uuden miesystavan

lapsia, silla erossa lapset jaavat useimmin aidille. (Vilen yms. 2006, 55.)

Ydinperhe oli tdimén tutkielman tapauksissa kaikkein yleisin perhemuoto. Kaiken kaikkiaan 29 ta-
pauksesta 22:ssa oli kyseessd ydinperheestd. Néistd 12:ssa oli kyseessa pojan perhe ja 10:ssa tyton
perhe. Vastaavasti yksinhuoltaja-, uusperheité tai hiljattain eron kokeneita perheita oli paljon va-
hemman, vain seitseman 29:sté tapauksesta. Néista nelja oli tyton perheité ja kolme pojan perheita.
Tasta voi jo hyvin vetdd sen johtopaatoksen, ettd silld, onko kyseessa ydinperhe vai yksinhuolta-
ja/uusperhe, ei ole juurikaan merkitysta tyypin 1 diabetekseen puhkeamisen kanssa. Ydinperheissa
on tarkasteltavien tapausten mukaan ollut kuitenkin muita kuormittavia tekijoita. Ja vastaavasti yk-
sinhuoltaja/uusperhe perhemuotona voi tuoda lapselle ja nuorelle eteen monenlaisia stressaavia ja
kuormittavia tilanteita, muun muassa perheen siséisten suhteiden ja arjen k&ytannon jarjestelyiden
muodossa. Seuraavissa esimerkkitapauksissa on kyse tyypin 1 diabetekseen sairastuneista lapsista,

jotka kuuluvat normaaliin ydinperheeseen.

Vanhemmat ovat avoliitossa. Kyseessa 2,5-vuotias lapsi, jolla on kaksi vanhempaa sisarusta.
Vanhemmat kertovat, ettd ovat pystyneet hyvin késitteleméén tunteitaan, mutta uskovat etta
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tunneryOppy tulee vasta kun padsevét kotiin. Vanhemmat kertovat, ettd parisuhteelle ei ja juu-
rikaan aikaa. Aiti kertoo, etta on erittain empaattinen ihminen ja nain ollen han on ollut hyville
ystavilleen ja tuttavilleen tukena erilaisissa elaméntilanteissa ja kertookin ettd hanen ystédvéansa
tilanne kosketti myds hanta erittéin paljon. (A5.)

Vanhemmat ovat naimisissa. Perheeseen kuuluu lapsen liséksi yksi lapsi. Vanhemmat kokevat,
etta talla hetkelld heidan voimavaransa ovat hyvat. Aiti kokee olevansa jonkin verran uupunut
tilanteeseen. Vanhemmat kertovat, ettd ovat saaneet erinomaisen hyvaa tukea ja apua tilanteen
kasittelyyn sairaalasta. Keskustellaan perheen tilanteesta ylipdatadn. Vanhempien mukaan heil-
I& on viimeisen vuoden aikana ollut hieman Kriisia. (A6.)

Vanhemmat ovat naimisissa. Perheeseen kuuluu lapsen liséksi kaksi vanhempaa lasta. Van-
hempien mukaan lapsen diabetes tuli heille taysin yllatyksend. Vanhemmat ja lapsi kokevat, et-
t& ovat pystyneet kasittelemaan hyvin sairastumisen aiheuttamia tunteita. Vanhemmat kertovat,
ettd heilld on ollut muitakin kuormittavia tekijoita viimeisen puolenvuoden aikana. (A7.)

A5 tapauksessa vanhemmat kertovat, ettd parisuhteelle ei ole ollut juurikaan aikaa, mika vaikuttaa
parisuhteeseen ja nain valillisesti myos lapsiin. Aiti kertoo my6s olleensa tilanteessa, jossa tuttavan
elamaéntilanne oli koskettanut myds hantd. A5 tapauksessa kyseessé on vield varsin pieni lapsi, joka
elad emotionaalisesti vahvasti vanhempien, yleensa erityisesti didin tunnetiloja. Nain ollen &idin
kokema tunnetila on voinut valittyd myos lapseen tai aiti ei ole valttdmatta kyennyt vastaamaan
lapsen tarpeisiin, ollessaan itse kuormittuneessa mielentilassa ja tukiessaan tuttavaansa. Sen sijaan
A6 ja AT tapauksissa vanhemmat kertovat, ettd heill& on ollut kriisi ja muuta kuormitusta elamassa
ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen. Naissa tapauksissa kuormittavuudesta ei ole ker-

rottu sen tarkemmin.

A6 tapauksessa kuvataan myos diabeteksen vaikutuksista perheeseen. A6 tapauksen aiti kertoo ole-
vansa uupunut tilanteeseen. Jokaisessa tapauksessa A5, A6 ja A7 on kyse normaaliin ydinperhee-
seen kuuluvasta lapsesta, joka on sairastunut tyypin 1 diabetekseen. Jokaisen esimerkkitapauksen
kohdalta 16ytyy kuitenkin elama& kuormittavia tekijoitd ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabe-
tekseen jotka ovat voineet olla vaikuttamassa sairauden puhkeamiseen. Seuraavassa tapausesimerkit

eroperheisté.

Allekirjoittanut tapaa lapsen ja lapsen aidin osastojakson yhteydessé. Lapsi on 12-vuotias, kdy
kuudetta luokkaa. Lapsen vanhemmat ovat eronneet n. 3-v sitten. Lapsi tapaa isd&nsa noin 2-3
viikon vélein. Lapsi asuu &itinsa ja isdpuolensa kanssa lapsen téyssisarten, 14-vuotiaan isosis-
kon ja 4-vuotiaan pikkuveljen kanssa. Perheeseen on syntymassé vauva. (A8.)

Lapsi on 15-vuotias. Lapsen vanhemmat ovat eronneet. Lapsi asuu isdnsé ja ditipuolensa kanssa
kahden tdyssisaren seka &itipuolen pojan seka &itipuolen ja isén yhteisen lapsen kanssa. Lapsi
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tapaa biologista aitidnsé saannollisesti eri paikkakunnalla. Perheen tilanne on didin mukaan ol-
lut jo pidemman aikaa karjistynyt. Perhe on saanut perheneuvolan kautta tukea. Lapsen tilanne
on ollut niin huolestuttava, ettd lapsi on laihtunut noin 10 kiloa. Perhe on saanut tukea nuoriso-
psykiatrian poliklinikalta. Tdmén kautta tydskentely jatkuu. (A9.)

Edellisissa tapauksissa A6 ja A7, murrosikad lahestyvé lapsi on joutunut kokemaan vanhempien
avioeron. A6 tapauksen lapsi tapaa omaa biologista iséansa melko harvakseltaan. Liséksi A6 lapsen
elaméntilanne on muuttumassa radikaalisti, didin ja aidin uuden miesystavan saadessa pian yhteisen
lapsen. MyGs A7 lapsi on joutunut sopeutumaan uuteen eldméntilanteeseen &iti- ja sisarpuolien
myo6ta. A7 lapsen tilanne on ollut jopa niin vaikea, ettd perhe on joutunut hakemaan lapselle apua
nuorisopsykiatrian poliklinikan kautta. Molemmissa esimerkkitapauksissa A6 ja A7 lapsilla on ollut
kuormitusta eldméssd ennen tyypin 1 diabetekseen sairastumista. Kaiken kaikkiaan uusper-
he/yksinhuoltaja perheeseen kuuluvista lapsista nelja koski tytdn perhettd ja kolme pojan perhetta.

Néin ollen sukupuolten vélisté eroa ei timén teeman kohdalla ole juuri lainkaan.

Ké&aridisen, Hdmal&isen ja Polkin (2009, 123) mukaan perherakenteissa tapahtuvat muutokset voivat
olla riskitekijoind lapsen hyvinvointia tarkasteltaessa. Vanhempien ero voi vaikeuttaa muun muassa
lapsen psyykkisté ja sosiaalista kehitystd, aiheuttaa huonoa koulumenestysta, kaytdshairidita ja tun-
ne-eldman vaikeuksia. On olemassa myds erityinen riski, ettd vanhempien ero vaarantaa lapsen suh-
teen toiseen vanhempaan, yleisimmin is&an. Lapselle ero voi olla kriisin kaltainen kokemus, jossa
tapahtuu uusia, yllattavia ja nopeita muutoksia. Lapset voivat kokea tilanteen ahdistuksena, pelkona
ja hylatyksi tulemisena. Erotilanteessa vanhempien oma kriisi vie vanhempien huomion lapsen tar-
peista. (Kaariainen, Hamaldinen & Polkki 2009, 174-189.)

7.3 Laheisen kuolema

Laheisen kuolema kuormittavana tekijand ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen, esiintyi
kahdessa tarkasteltavissa olevista tapauksista. Molemmissa tapauksissa oli kyse tytdn perheesta.

Seuraavassa molemmista esimerkkitapaukset.

Vanhemmat ovat naimisissa. Lapsella on kaksi isoveljed 12- ja 13-vuotiaat. Vanhimmalla vel-
jelld on todettu diabetes noin seitsemén vuotta sitten. Keskustellaan didin kanssa heidan jaksa-
misestaan. Aiti kertoo, ett heilla on viime vuosina ollut melko raskasta, silla heilla on ollut su-
vussa poismenoja. Aiti kertoo, etta ovat kaiken kaikkiaan olleet paljon miehensa kanssa yksin
vastuussa lasten hoidosta, sill& heilld ei ole juurikaan l&hiverkostoa. (A4.)
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Kyseisessé tapauksessa (A4) on siis useampia tekijoitd, joilla on voinut olla vaikutusta tyypin 1
diabeteksen puhkeamiseen. Naitd ovat: suvussa diabetesta, eli geneettinen perimé, suvussa pois-
menoja ja lahiverkoston puute. Erityisesti kaksi viimeista tekijaa on vanhempien mukaan kuormit-

tanut perhettd ja ndin ollen voinut vaikuttaa myos tyypin 1 diabeteksen puhkeamiseen.

Mynttisen (2010, 4) mukaan reagointi l&heisen kuolemaan, on lapsilla usein voimakkaampaa ja kes-
taa pidempéaéan kuin aikuisilla. Lapsi yrittdé valttdd surun aiheuttamaa kipua. Suru ilmenee useimmi-
ten muun muassa fyysisiné reaktioina ja kéayttadytymisen muutoksina. Tavallisimpia reaktioita on
sokki ja epdusko. Erityisesti oman vanhemman kuolema on vaikein asia, mink& lapsi voi joutua
kohtaamaan. (Mynttinen 2010, 4-5. ) My0s seuraavassa tapausesimerkissé laheisen kuolema on

edeltéanyt diabeteksen puhkeamista.

Kyseessa 12-vuotias lapsi, jolla todettu tyypin 1 diabetes. Lapsi ollut aiemmin hoidossa
TAYS:n traumapsykiatrian yksikdssa masentuneisuuden, surureaktion ja sydmisongelman
vuoksi. Lapsen isa kuollut 1 1/2v sitten, jonka jalkeen ongelmat alkaneet. Aidin mukaan lapsen
sairastuminen tyypin 1 diabetekseen tuli hanelle tdytend yllatyksend. Jaksaminen on talla het-
kella kutakuinkin hyvaa, mutta aidin taytyy olla tarkkana oman jaksamisen suhteen. Aidin mu-
kaan han joutuu ottamaan unilédékkeitd, ettd pystyy nukkumaan. Né&in ollen yolliset verensoke-
rimittaukset diabeteksen hoidon alussa tulevat olemaan hankalia. Aidin mukaan hanella on
psykoterapeutti, jonka luona hén on kdynyt pidemman aikaa. My6s lapsella on lastenpsykiatri-
alla sovittuja kaynteja. Keskustellaan kunnan tarjoamista palveluista. Aidin mukaan heill4 on jo
lastensuojeluasiakkuus. (A10.)

Tapauksessa A10 lapsi on joutunut valtavan elamanmuutoksen eteen joutuessaan kokemaan oman
vanhemman kuoleman. Lapsen maailma on romahtanut tdysin ja on tdméan vuoksi joutunut psykiat-
riseen hoitoon, tdmén jalkeen lapsi sairastui vield elinikdiseen sairauteen, tyypin 1 diabetekseen.
Myos lapsen aidilla on omia psykoterapia kdynteja ja ndméa ovat jatkuneet pidemman aikaa. Tapa-
uksesta ei kay ilmi se, ovatko &idin kdynnit alkaneet puolison kuoleman jéalkeen vai onko aidilla
ollut mielenterveydenongelmia jo ennen puolison kuolemaa. T&ssé tapauksessa elaman kuormitta-

vuus on selvasti edeltanyt tyypin 1 diabetekseen sairastumista.

7.4 Tukiverkoston puute

Tukiverkoston puute nayttaytyi kuudessa tapauksessa. Néistd kolmessa oli kyse tyton perheesta ja

kolmessa oli kyse pojan perheestd. Tukiverkoston puute ndyttadytyi usein yhdessd my6s muiden
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kuormittavien tekijoiden kanssa. Seuraavassa kaksi esimerkkitapausta, joissa on mainittu tukiver-

koston puuttumisesta.

Perhe on muuttanut suomeen 4 vuotta sitten. Vanhemmat ovat naimisissa. Perheeseen kuuluu
my06s muita lapsia. Vanhempien mukaan heilld ei ole lahiverkostoa suomessa. Isélla on télla
hetkella s&annollinen tyo, aiti opiskelee. (A11)

Vanhemmat ovat avoliitossa. Perheeseen kuuluu lapsen liséksi yksi lapsi. Vanhempien mukaan
heidédn vanhempansa asuvat melko lahelld, mutta ovat jo sen verran idkkaitd, ettd heilta ei ole
mahdollista saada apua. Vanhempien mukaan parisuhteelle ei ja& kovin paljon aikaa. Vanhem-
mat kertovat, etta heitd on vuoden aikana kuormittanut myos talonrakennusprojekti.(A12.)

Molemmissa tapausesimerkeissd A1l ja Al2 tukiverkoston puute tulee selvasti esille. A1l tapauk-
sessa tukiverkostoa ei ole kdytannossé saatavilla lainkaan, myos taloudellisesti perheella on tiukem-
paa, silla aiti on poissa tydeldmasta opiskelujen vuoksi. Myods A12 tapauksessa on tukiverkoston
puuttumisen lisdksi muita tekijoitd, joilla on merkitystd perheen kokemaan arjen kuormittavuuteen.
A12 tapauksessa vanhemmilla ei ole yhteista aikaa hoitaa parisuhdetta ja lisaksi heitd on kuormitta-
nut raskas talonrakennusprojekti. Molemmat, seka lahiverkoston puute, etta talonrakennusprojekti
selittda sen, ettei parisuhteen hoitamiselle ole ollut juurikaan aikaa. Molemmissa tapausesimerkeissé

on useampi kuin yksi tekijg, jotka ovat olleet kuormittamassa perhetta.

Hyypéan (2002, 56) mukaan ihminen tarvitsee lahipiiriltadn hyvaksyntad, arvostusta ja rakkautta,
toisin sanoen sosiaalista tukea. Tarkemmin méariteltynd se tarkoittaa ystavyyttd, empatiaa, mutta
myos valineellistd auttamista ja huolenpitoa. Sosiaalista tukea antavat muun muassa erilaiset ver-
kostosuhteet. Laheisten ihmisten véliset suhteet ovat suljettuja ja tiiviita ja ne helpottavat jokapai-
vaisessa elamassa. (Hyyppa 2002, 58.) Vilenin yms. (2006, 58-59) mukaan lapsiperheiden yhteys
lahiverkostoon on heikentynyt. Tdmé osaltaan on aiheuttanut osalle perheistd ongelmia parisuhteen,
lasten kasvatuksen ja elaménhallinnan kanssa. VVahentyneiden verkostojen takia osalla perheista on
vaikeuksia selvitd elaméssa vastaantulevista ongelmista. Monissa perheissa asiat ovat hyvin. On-
gelmat kasaantuvatkin usein samoille perheille, jolloin tuen saamisella on suuri merkitys. (Vilen
yms. 2006, 62-63.)

Toiseen maahan muuttaminen vaikuttaa myos ihmisiin ja sosiaalisiin suhteisiin. Ympdariston muutos

entisten sosiaalisten suhteiden ja tapojen puuttuminen hdmment&a. Ihmisen tulee yhta akkia sopeu-

tua eldméaén aivan erilaisen Kkielen, tapojen ja erilaisten ihmisten keskelld. Uudessa maassa elaminen
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voi aiheuttaa ongelmia myds perheen sisélld ja vaikeuttaa selviytymistd uusista haasteista. (Vilen
yms. 2006, 62.)

7.5 Huono taloudellinen tilanne

Neljassa tapauksessa oli mainittu yhdeksi kuormittavaksi tekijaksi myds huono taloudellinen tilan-
ne. Naistd kolmessa oli kyse pojan perheestd ja yhdessa tyton perheestd. Ohessa kaksi ta-

pausesimerkkia.

Lapsen aiti ja isa ovat naimisissa. Lapsella on 7-vuotias pikkusisko, jolla on myds diabetes.
Vanhemmat kertovat lapsen sairastumisen tulleen yllatyksena ja olleen vanhemmille jarkytys.
Vanhemmat kuitenkin toteavat, ettd aikaisemmat tiedot diabeteksesta ovat helpottaneet tilantee-
seen sopeutumista ja tiedon vastaanottamista osastohoidon aikana. Aiti kuitenkin toteaa, etta
uskoo omien todellisten tunteiden nousevan pintaan vasta arkeen palaamisen jalkeen. Van-
hemmat toteavat, ettd ovat jdéneet lapsen pikkusiskon sairastumisen jalkeen melko yksin. Lap-
senvahteja on ollut vaikea 16ytaa, joten vanhemmat ovat harvoin paasseet viettdmaan aikaa yh-
dessa. Aiti kertoo olevansa talla hetkella ty6ttémana. (A3.)

Vanhemmat ovat naimisissa. Vanhempien mukaan heilld on niukka lahiverkosto, silla &idin
vanhemmat ovat jo edesmenneet ja isan aiti on varsin iakds. Myos sisarukset asuvat etaammal-
l4. Aiti on télla hetkella ty6ttomana. (A12.)

Molemmissa tapauksissa A3 ja Al2 perhettd on koetellut ty6ttdmyys. Kummassakin tapauksessa
myos l&hiverkoston puute on mainittu erikseen. Tyo6ttdmyys vaikuttaa perheen taloudelliseen tilan-
teeseen ja voi ndin karjistad perheen ilmapiirid. Taloudellisen tilanteen heikentyminen vaikuttaa
koko perheen hyvinvointiin ja mahdollisuuksiin tehda isompia hankintoja tai lomareissuja. Tyotto-
maéksi joutunut vanhempi voi myds masentua, mika vaikuttaa myds lapsiin. Mikéli vanhempi on
masentunut, kyky nahda lapsen tarpeet heikkenee. Molemmissa tapauksissa mainittiin myos lahi-
verkoton puuttuminen. Lahiverkoston puuttuminen ei ainakaan helpota perheen tilannetta. Usein
lahiverkosto voi konkreettisen auttamisen lisaksi tukea perhettd myos taloudellisesti. A3 ja Al2
perheiden kohdalla tdma ei ole mahdollista. A3 tapauksessa kuvataan myds sairastumisen tuomia
tunteita. A3 tapauksen vanhemmat kuvaavat lapsen sairastumisen tyypin 1 diabetekseen olevan

heille jarkytys.
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7.6 Muuta kuormitusta

Muuta kuormitusta oli mainittuna 11 tapauksessa, joista kuusi tapausta koski tyttdjen perheita ja
viisi tapausta poikien perheitd. Madrittelin kohdan muu kuormitus seuraavasti: sairastelua, liian
paljon t0itd, huonot vélit perheenjasenten kesken, talonrakennusprojekti, kriisi, litkaa harrastuksia ja
vahdinen aika hoitaa parisuhdetta.

Vanhemmat ovat naimisissa. Perheeseen kuuluu 4 lasta. Isélla on talla hetkella tydsuhde helmi-
kuun loppuun. Keskustellaan didin kanssa psyykKkisisti ja fyysisistd voimavaroista. Aidin mu-
kaan voimavarat ovat talla hetkelld kohtalaiset. Aidin mukaan viime vuosi on ollut heille erit-
tdin raskas mm. miehen sairastelujen vuoksi. Myos tyottomyys on koetellut perhetta. Aidin
mukaan heilld oli jonkin aikaa neuvolan kautta perhetyontekija, mutta se oli vain muutamana
paivani. Aiti on kokenut etta kunnalta palveluja ei saa eika timan vuoksi halua niita en4a ha-
keakaan. (A13.)

Vanhemmat ovat naimisissa. Perheeseen kuuluu lapsen lisaksi yksi lapsi. Lapsen sairastuminen
tyypin 1 diabetekseen tuli vanhemmille yllatyksend. Keskustellaan vanhempien kanssa van-
hemmuudesta, paivarytmista ja alkoholin ja paihteiden kéytostd. Vanhemmat kertovat isén har-
rastuksesta, joka vie erittain paljon aikaa. (A14.)

Vanhemmat ovat naimisissa. Perheeseen kuuluu lapsen lisaksi kaksi lasta. Vanhemmat kerto-
vat, ettd lapsen sairastuminen vaikutti heidan jaksamiseensa melko lailla. Vanhempien mukaan
heidan maatilansa on erittain tyollistavé, joten siltd osin he ovat melko lailla uuvuksissa. Van-
hemmuuden osalta vanhemmat ajattelevat, ettd voisivat viettdd enemmankin aikaa lastensa
kanssa. Aidin mukaan lapsen kaytds vanhempia kohtaan on huolestuttavaa. Aiti toki myontaa,
ettd perheessa on ylipaataan tullut tavaksi kasitella asioita huutamalla. (A15.)

Vanhemmat ovat naimisissa. Perheeseen kuuluu viisi lasta. Lapsi kertoo, ettd on aikalailla hy-
vaksynyt diabeteksen ja kdynyt tunteita jonkin verran lavitse. Vanhemmat kokevat myds, etta
ovat kasitelleet asiaa, mutta uskovat, ettd jonkin ajan kuluttua tunteet tulevat pintaa. Vanhempi-
en mukaan olisi hyvd, ettd lapsi kavisi myos psykologin kanssa keskustelemassa yksin diabe-
teksen aiheuttamista tunteista ja muutoksista lapsen eldmaan. Vanhemmat kertovat, ettd maati-
lan pyorittdminen on kuormittanut heitd pidemman aikaa, silla t6it4 on erittéin paljon. (A16.)

Edellisissa esimerkkitapauksissa kaikki perheet ovat kokeneet jonkin asteista kuormitusta ennen
lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen. Kahdessa tapauksessa tyd on vienyt perheelta paljon
yhteistd aikaa ja kuormittanut perhettd. A15 tapauksessa vanhemmat itse mainitsevatkin, ettd lasten
kanssa olisi hyvé olla enemmén. Al13 tapauksessa sairastelu ja tyottémyys on koettu raskaaksi.
Myds perheen yhteisen ajan sovittaminen nousi esille, kun Al4 tapauksessa mainitaan isan harras-

tuksen vievén paljon aikaa.
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Miettisen ja Rotkirchin (2012,11) mukaan vanhempien tyon kiireisyys ja siitd johtuva vasymys vai-
kuttaa lapsiin ja koko perheeseen. Yhteisiin hetkiin ei tunnu jadvan aikaa ja vanhempien on hankala
keskittyd lapsiin. Toisaalta tyd voi my0ds tuoda voimavaroja perhe-eldmaan ja vanhemmuuteen.
Myo6s muilla yhteiskunnan muutoksilla kuten kauppojen aukioloaikojen pidentymiselld, harrastus-
mahdollisuuksien lisdéntymiselld, tyon epasaannollisyydelld on vaikutuksia perheisiin. Myds inter-
net on tuonut oman haasteensa perhe-elaméaéan, silla sen avulla toité tulee tehtyd myds varsinaisen
tydajan ulkopuolella. Aikuisen lasn&olon véhaisyyden ja néin ollen lapsen lisadntyneen yksinolon

pelatadn aiheuttavan lasten pahoinvointia ja masennusta.

Usein tyOpaivét venyvat liian pitkiksi aiheuttaen ndin kuormitusta seké tydelamassé, ettd kotona. On
my06s havaittavissa suuntaa siitd, ettd tyon maaraé yritetadn vahentad. Ylemmissa yhteiskuntaluokis-
sa elavat perheet joutuvat kamppailemaan yhteisen ajan lisdéamiseksi perheille, kun vastaavasti
alemmissa yhteiskuntaluokissa kamppaillaan tulojen riittdvyydestd. Perheen yhteisen ajankdyton
haasteisiin vaikuttaa kuitenkin usein my6s vanhempien omat harrastukset ja usein myds opiskelu.
(Miettinen & Rotkirch (2012,12-13.)

Miettinen ja Rotkirch (2012,17) jakavat ajan neljaan eri lajiin. Naitd ovat valttdmaton, sovittu,
omistettu ja vapaa aika. Valttaméattdmaan aikaan kuuluu syéminen, nukkumine ja omasta hygienias-
ta huolehtiminen. Sovittuun aikaan kuuluu tydssa ja kouluissa vietetty aika. Omistettu aika madritel-
144n ajaksi joka koetaan itselle tarkedksi, kuten vapaaehtoistyd, harrastukset ja ystavien tapaaminen.
Viimeinen onkin sitten vapaa aika, joka tarkoittaa pelkkaa oleilua ja rentoutumista. Namé ajan eri
lajimuodot tarkoittavat kdytannodssa edestakaista lahtemistd, tulemista ja aikatauluista kiinnipitamis-

ta.

7.7 Mielenterveys- tai paihdeongelma

Mielenterveys- tai paihdeongelmia esiintyi vain kahdessa tapauksessa ja néistd molemmat koskivat

tyttdjen perheitd. Ohessa tapausesimerkit molemmista tapauksista.

Vanhemmat ovat naimisissa. Perheeseen kuuluu lapsen lisaksi kaksi lasta. Aiti kertoo, etta on
hakenut aiemmin tukea perheneuvolasta omaan jaksamiseensa. Vanhempien mukaan heilld oli
Kriisi, josta ovat kutakuinkin péasseet ylitse. Kriisin ylipadsemiseksi ja lapikaymiseksi diti haki
tukea perheneuvolasta. Vanhempien mukaan parisuhde on talla hetkelld parempi. Kéydaan kes-
kustelua myos péihteiden kaytosta. Keskustellaan pitkaan isén kanssa péihteiden kéyton vaiku-
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tuksista lapsiperheen eldmadn ja arkeen. Keskustellaan myos siitd kuinka kasvatusvastuu on
suurin vastuu, mink& ihminen eldménsa aikana voi tulla koskaan saamaan ja ndin ollen van-
hempien on erittéin tarke& miettia omia tekemisiddn ja kasvatuskéytanteitddn. Tuen vanhempia
kasvatustehtdvassa ja kehotan isdaa miettimaan sitd, olisiko isén syytd hakea apua pdihteiden
kayttoon. (A17.)

Kyseesséd 12-vuotias lapsi, jolla todettu tyypin 1 diabetes. Lapsi ollut aiemmin hoidossa
TAYS:n traumapsykiatrian yksikdssa masentuneisuuden, surureaktion ja syémisongelman
vuoksi. Lapsen isd kuollut 1 1/2v sitten, jonka jalkeen ongelmat alkaneet. Aidin mukaan lapsen
sairastuminen tyypin 1 diabetekseen tuli hanelle taytend yllatyksend. Jaksaminen on talla het-
kella kutakuinkin hyvaa, mutta aidin taytyy olla tarkkana oman jaksamisen suhteen. Aidin mu-
kaan han joutuu ottamaan uniléékkeitd, ettd pystyy nukkumaan. Néin ollen yolliset verensoke-
rimittaukset diabeteksen hoidon alussa tulevat olemaan hankalia. Aidin mukaan hanella on
psykoterapeutti, jonka luona hén on kdynyt pidemman aikaa. Myos lapsella on lastenpsykiatri-
alla sovittuja kaynteja. Keskustellaan kunnan tarjoamista palveluista. Aidin mukaan heilld on jo
lastensuojeluasiakkuus. (A10.)

Molemmissa tapauksissa on ollut kuormitusta ennen lapsen sairastumista tyypin ldiabetekseen.
A10 tapauksessa laheisen kuolema on ollut ainakin lapsen kohdalla mielenterveysongelmien taus-
talla. Aidin kohdalla tasta ei ole varmuutta. A17 tapauksessa isan paihdeongelma on kuormittanut
perhettd. A17 tapauksessa kerrotaan myos perhettd koetelleesta kriisista. Jaatisen (2004, 11-14) mu-
kaan mielenterveyden ongelmat ovat erittdin yleisid, jopa viidesosalla ihmisistd mielenterveyden
ongelmat ovat paivittéisia. Mielenterveysongelmat aiheuttavat erityista karsimysta fyysisiin saira-
uksiin verrattuna, silla niita yritetdan usein viela salailla ja niista koetaan hapead. Kun ihminen voi
pahoin ja kérsii thmisen tavoitteet ja psyykkinen toimintakyky ei kohtaa, tall6in on kyseessa mie-
lenterveyden ongelma tai hairid.

Paihdeongelmista puhuttaessa on kyse yleisimmin alkoholin kulutuksen liiallisuudesta, kayttd on
muuttunut haitalliseksi, hallitsemattomaksi ja pakonomaiseksi. Alkoholiriippuvuudesta karsii ylei-
simmin mies kuin nainen. Péihdeongelmien hoito vaatii pitkaa sitoutumista hoitoon, eivatka tulok-
set vélttdmatta aina ole siltik&an toivottuja. Itapuiston (2008 111-112) mukaan vanhemman kéytos
humalassa, juomatapa ja alkoholin k&yton taloudellinen rasitus vaikuttaa koko perheeseen. Krapu-
lan, juomistilanteiden ja vakivaltatilanteiden nédkeminen ovat lapselle riskitekijoitd. Vanhempien
liiallinen alkoholin kéyttd johtaa erilaisten ongelmien kasaantumiseen. Mielenterveys- ja alkoholis-
tiperheiden lapset jaavat usein vaille riittdvdd huomiota ja huolenpitoa ja tukeva vanhemmuus puut-

tuu mahdollisesti kokonaan.
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7.8 Yhteenveto

Edellisissé luvuissa tehty teemojen syvempi tarkastelu osoittaa sen, ettd téssd tutkielmassa esille
nousseet kuormittavat tekijat ovat hyvin samansuuntaisia aikaisemmissa tutkimuksissa todettujen
riskitekijoiden kanssa, joiden on todettu olevan tyypin 1 diabeteksen puhkeamisen taustalla. Téssé
tutkielmassa esille nousseita tekijoita olivat: suvussa diabetesta, uusperhe/yksinhuoltaja, ldheisen
kuolema, tukiverkoston puute, huono taloudellinen tilanne, muuta kuormitusta ja mielenterveys- tai
paihdeongelma. Muuta kuormitusta tarkoitti tassa tutkielmassa sairastelua, liian paljon t6itd, huonot
vélit perheenjasenten kesken, talonrakennusprojekti, kriisi, liikaa harrastuksia ja liian véh&inen aika
hoitaa parisuhdetta.

Myos aikaisemmissa tutkimuksissa vastaavanlaiset tekijat ovat olleet usein tyypin 1 diabeteksen
puhkeamisen taustalla. Muun muassa Sipeti¢in ym. (2005) tutkimuksen mukaan stressaavat tapah-
tumat liittyvét tyypin 1 diabeteksen puhkeamiseen. My6s Leaderin ja Corfiledin (2007) mukaan
tutkimukset osoittavat sen, ettd psyykkiset kokemukset voivat altistaa ruumiin sairaudelle. Satojen
tapauskertomusten mukaan, tyypin 1 diabetes liittyy tiivisti pettymyksiin, menetyksiin ja turhautu-
misiin. Kaiken kaikkiaan kuormittavia tekijoita esiintyi tassa tutkielmassa 20 tapauksessa 29:sté. 12
tapauksessa esiintyi joko kaksi tai useampi kuormittava tekija yhta aikaa ennen lapsen sairastumista

tyypin 1 diabetekseen.

Tassa tutkielmassa tyypin 1 diabeteksen puhkeamisen taustalla oli vain muutaman tapauksen koh-
dalla (4/29) suvussa ennestaan diabetesta. Nain ollen tdman tutkielman mukaan geneettinen periméa
ei ole kovin merkittava tekija tyypin 1 diabeteksen puhkeamisen taustalla. Myos aikaisemmat tut-
kimukset tukevat tata tietoa. Muun muassa Rajantien, Mertsolan ja Heikinheimon (2010, 359-360)
mukaan noin 20 prosentilla suomalaisista on geenien perusteella alttius sairastua tyypin 1 diabetek-
seen, mutta vain alle joka 100. sairastuu. Tama kuvastaa sitd, etta ulkoisilla tekijoilla on merkittava
osa diabeteksen puhkeamisen taustalla. “Sipeticin ym. (2005) mukaan perintotekijoiden osuus sai-
rastumisessa on sitd voimakkaampi, mitd nuorempana tyypin 1 diabetes puhkeaa.

Tassé tutkielmassa muuta kuormitusta (sairastelua, lilan paljon t6it4, huonot valit perheenjésenten
kesken, talonrakennusprojekti, kriisi, lilkaa harrastuksia ja liian véhéinen aika hoitaa parisuhdetta),
esiintyi kaikkein useimmin tarkasteltavissa olevista asiakirjoista. Naiden tekijoiden liséksi pidan
kuitenkin kaikkia asiakirjoista nousseita teemoja aivan yhtd merkittaving, silla varsin monen tapa-

uksen kohdalla kuormittavia tekijoita oli joko kaksi tai useampia. Muun muassa vanhempien avio-
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eron ja laheisen kuoleman on todettu myos aikaisempien tutkimusten mukaan olevan tyypin 1 dia-

beteksen taustalla.

Muun muassa Sipeti¢in ym. (2005) tutkimuksen mukaan, tyypin 1 diabeteksen taustalla ovat olleet
seuraavat tekijat: sairaalahoito, onnettomuus, kuolema, vanhempien avioero, ongelmat ystavyyssuh-
teissa. Myo6s Sepan ym. (2005) mukaan stressitekijat, kuten aidin kokema vakava eldmantilanne ja
vanhempien avioero liittyvét lapsen tyypin 1 diabeteksen puhkeamiseen, riippumatta siitd onko per-
heen suvussa ennestdén tyypin 1 diabetekseen sairastuneita. Aikaisempien tutkimusten mukaan ne-
gatiiviset elamantapahtumat lisd&vat riskid sairastua tyypin 1 diabetekseen. T&ssé tutkielmassa ne-
gatiivisia elamd tapahtumia, eli kuormittavia tekijoitd olivat muun muassa tukiverkoston puute,

huono taloudellinen tilanne ja mielenterveys- tai paihdeongelma.

Tassa tutkielmassa vanhemmat kuvasivat lapsen sairastumisen olevan heille jarkytys ja lapsen sai-
rastuminen tyypin 1 diabetekseen tuli heille yllatyksena. Yhdessé tapauksessa tuli esille myos yol-
listen verensokerimittausten haasteellisuus. Nama tulivat esille myods aikaisemmissa tutkimuksissa.
Muun muassa Haugstvedtin ym. (2011) tekemé&n tutkimuksen mukaan lapsen sairastuminen tyypin
1 diabetekseen on sokki koko perheelle. Perheenjésenet kokevat surua, syyllisyytta, turhautunei-
suutta, turvattomuutta, pelkoa, ahdistusta ja stressid. Tutkimuksen mukaan huolta ja ahdistusta
esiintyy viela monta vuotta diagnoosin jélkeen. Suurin taakka liittyy erityisesti pitkéaikaiseen terve-
ysongelmaan. Erityisesti yolliset verensokerimittaukset koetaan kuormittavina, jotka lisdavat per-
heen ahdistusta.

Sairaalasta saatava tuki tyypin 1 diabeteksen hoidon aloitusvaiheessa mainittiin t&ssé tutkielmassa
positiivisena kokemuksena. Myds aikaisemmissa tutkimuksissa sairaalasta saatava tuki nahddéan
merkittdvana tekijand. Muun muassa Loosin ym. (2006) tutkimuksen mukaan vanhemmat kokevat
saaneensa sairaalasta hyvéaa opastusta ja tukea diabeteksen hoitoon ja tunteiden lapikdymiseen. Tut-
kimuksessa painotetaan psykososiaalisen tuen tarkeytté ja sitd, ettd sosiaalityontekija tapaa kaikki

perheenjésenet mahdollisimman pian diagnoosin varmistuttua.
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8 JOHTOPAATOKSET

Taman tutkielman tutkimuskysymyksena oli, millaisten perheiden lapset ovat sairastuneet tyypin 1
diabetekseen ja millaisia elaméaa kuormittavia tekijoita perheilld on ollut ennen lapsen sairastumista
tyypin 1 diabetekseen. Tutkielman aiheen rajaaminen oli yllattavén haasteellista, silla yksistaan
tyypin 1 diabetekseen sairastumista, terveyssosiaality6té tai sairauden vaikutuksia perheeseen olisi
voinut tutkia. Tutkimuksen teoreettisessa osiossa katsoin tarpeelliseksi avata tyypin 1 diabetekseen
liittyvia tekijoita hieman laajemmin, ettd lukija saisi kattavan késityksen sairastumisen ja téssa ta-
pauksessa tyypin 1 diabeteksen moninaisuudesta. Empiirinen osuus vastaavasti keskittyi lahinng
tekijoihin, jotka ovat voineet olla vaikuttamassa tyypin 1 diabetekseen sairastumisessa.

Lapsen sairastuminen tyypin 1 diabetekseen on koko perhettd koskeva kriisi, tdma tuli selvasti esille
aikaisempien tutkimusten kautta, mutta myos téssa tutkielmassa perheet kuvasivat lapsen sairastu-
misen olevan heille jarkytys. Vastatakseni ensimmaiseen tutkimuskysymykseen, millaisten perhei-
den lapset ovat sairastuneet tyypin 1 diabetekseen, voidaan lyhyesti todeta, ettd paasaantdisesti ky-
seessd on tavalliseen suomalainen ydinperheeseen kuuluva lapsi. Suurin osa, 22 lasta 29:sta kuului
ydinperheeseen. Loput seitsemén lasta kuului uus- tai yksinhuoltajaperheeseen. Tdman tutkielman
perusteella, voidaan todeta, ettd perhemuodolla ei ole juurikaan merkitystd tyypin 1 diabeteksen

puhkeamisen taustalla.

Toiseen tutkimuskysymykseen, millaisia elamaa kuormittavia tekijoita perheillda on ollut ennen lap-
sen sairastumista tyypin 1 diabetekseen, 16ytyi myos vastaus tapauksia tarkastelemalla. VVarsin mo-
nen lapsen perheen kohdalla kuormittavia tekijoita oli useampia. Esille nousseet kuormittavat tekijat
eivat varmasti yksistaan selitd tyypin 1 diabeteksen puhkeamista, mutta ovat voineet olla osatekijoi-
né sairauden puhkeamisen taustalla. Tyypin 1 diabetekseen sairastumisen taustalla oli tapauskohtai-
sesti geneettinen perimé, ulkoiset vaikuttavat tekijat tai molemmat. Téssa tutkielmassa ulkoiset vai-
kuttavat tekijat méaarittelin elamad kuormittaviksi tekijoiksi. Né&itd olivat: suvussa diabetesta, uus-
perhe/yksinhuoltaja, laheisen kuolema, tukiverkoston puute, huono taloudellinen tilanne, muuta
kuormitusta ja mielenterveys- tai paihdeongelma. Muuta kuormitusta tarkoitti tdssa tutkielmassa
sairastelua, liian paljon t6it4, huonot vélit perheenjasenten kesken, talonrakennusprojekti, Kriisi,
liikaa harrastuksia ja liian vahén aikaa hoitaa parisuhdetta. Edelld mainittuja tekijoita oli kaiken
kaikkiaan 69 prosentissa tapauksista (20 tapauksessa 29:std). Kuormittavia tekijoita esiintyi tytt6jen
kohdalla 21 kertaa ja poikien kohdalla 15 kertaa. Tdma kuvastaa sita, etté erityisesti tyttdjen kohdal-

la kuormittavia tekijoita oli useampia, silla 29:sté asiakirjasta 15:sta koski tytt6ja ja 14:ssa asiakir-
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jassa kyse oli pojasta. Taman tutkielman perusteella voidaan paatelld, ettd kuormittavien tekijoiden
kasaantuminen voi olla vaikuttavana tekijané tyypin 1 diabeteksen puhkeamisen taustalla erityisesti
tyttojen kohdalla.

Asiakirjamerkinttja koskeva ohjeistus (Sosiaali- ja terveysministerion asetus 99/2001 potilasasia-
kirjojen laatimisesta seké& niiden ja muun hoitoon liittyvan materiaalin sdilyttdmisestd), on varmasti
vaikuttanut siihen, miten yksityiskohtaisesti vanhempien kertomia asioita on voitu asiakirjoihin
kirjoittaa. Néin ollen joitakin perheiden kertomia kuormittavia tekijoita on voinut jadda myos Kir-
joittamatta tai niit4 ei ole kirjoitettu kovin seikkaperéisesti. Tdman tutkielman aineistoa ei ole
my0Oskéan tehty tata tutkielmaa varten, vaan on olemassa sairaalan sosiaalityon asiakirjoina joka
tapauksessa. Nain ollen suoria kysymyksia elamaa kuormittavista tekijoista ei ole tehty. Edella mai-
nittujen seikkojen vuoksi tassa tutkielmassa ei saada selville koko totuutta kuormittavien tekijéiden
vaikutuksesta tyypin 1 diabetekseen sairastumisessa. Onkin mielenkiintoista pohtia sita, millaista
tietoa elamaad kuormittavista tekijoistd ennen lapsen sairastumista tyypin 1 diabetekseen olisi saatu,
jos tutkielman aineisto olisi kerétty esimerkiksi teemahaastattelua kayttaen. Tama voisi olla mah-

dollinen jatkotutkimuksen aihe.

Tutkielma tuo mielestani hyvin esille sen, kuinka vaativasta sairaudesta on kyse. Diabeteksen hyvan
hoitotasapainon saavuttaminen vaatii paljon tyota perheeltd itseltddn, mutta myds vahvaa tukea ja
ohjeistusta sairaalan hoitohenkilokunnalta. Tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, ettd hoidon
haasteellisuutta lisddvat varmasti myos diabeteksen puhkeamiseen vaikuttaneet tekijat. Mikéali per-
heelld on ollut kuormittavia tekijoitd jo ennen sairauden puhkeamista, on selvaa, ettd myos hyvén
hoitotasapainon saavuttamiseksi ja perheen voimavarojen tukemiseksi taytyy tehdd paljon toita.
Perheille tulee tarjota tukea mahdollisimman pian, ettd vanhemmilla riittd44 voimavaroja hoitaa lap-
sen vaativaa sairautta. Lapsen sairastuminen on perheelle kriisi, jonka kasittelemiseen perheet tar-

vitsevat myos paljon tukea.

Tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden maaré Suomessa on lisdéntynyt ja lisadntyy edelleen. Tapaan
tyosséni viikoittain perheitd, joiden lapsella on juuri todettu tyypin 1 diabetes. Toisin sanoen diabe-
tes on yksi vakavista sairauksista, joka koskettaa useaa suomalaista perhettd. Tydssani tekeméa ha-
vainto siita, etti useissa tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden lasten perheissd on taustalla eldmaa
kuormittavia tekijoitd, piti tdmdan tutkielman mukaan paikkansa. Myos aikaisemmat tutkimukset
tukivat tatd havaintoa. Miten sitten voisi ehkaistd tyypin 1 diabetekseen sairastumista? Jokainen

kohtaa eldmé&ssadan enemmaén tai véhemman eldmé&é kuormittavia tekijoitd, mutta vain osa sairastuu
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tyypin 1 diabetekseen. Téssa tutkielmassa monien tapausten kohdalla kuormittavia tekijoita oli use-
ampia. Néain ollen mahdollisesti ajoissa annettavalla ja oikein kohdennetulla tuella, voisi ainakin
helpottaa ihmisten kokemaa psyykkista ja/tai fyysista rasitusta/kuormitusta ja néin vahentéa riskia
sairastua tyypin 1 diabetekseen. Tasta ndkdkulmasta késin pidan entista tarkedmpéna sité, etta sosi-
aalityontekijat kartoittavat perheiden sosiaalisen tilanteen ja voimavarat huolella ja asiakkaille vara-

taan tarpeeksi aikaa k&ydéa eldmantilannettaan lavitse.

Terveyssosiaalityon tehtdva on mielestani tukea perheitd elaman kriisitilanteissa, sairauden satutta-
essa. Sosiaalityontekijoiden tulee tarjota tarkedn sosiaaliturvainformaation lisdksi mielesténi vielé
tarkedampad, psykososiaalista tukea, sekd Kkartoittaa muut mahdolliset tukimuodot. Etela-
Pohjanmaan sairaanhoitopiirissa sosiaalityontekijan tydméaara on viela kohtuullinen ja tdiman vuoksi
perheiden kanssa tehtdvééd sosiaality6ta on mahdollisuus tehda varsin perusteellisesti, perheiden
kokonaistilanne huomioon ottaen. Tiedan, ettd kaikissa sairaanhoitopiireissé tyomaara ei anna sii-
hen mahdollisuutta, mutta my6s tyontekijoiden tavat tehdé terveyssosiaalityotd vaihtelevat. Joiden-
kin mielestd terveyssosiaalitydssa tarvitsee keskittyd vain sosiaaliturvainformaation antamiseen ja
palveluiden kartoittamiseen. Tyo6tavat vaihtelevat sairaanhoitopiirien siséllakin. Tama on mielestéani
harmillista ja asiakkaiden edun vastaista. Kuten Tulppo (1991, 75-83) toteaa, oleellista sosiaalityds-
sé on asiakkaan kokonaistilanteen huomioon ottaminen ja sen esiin tuominen sairaalassa seka psy-

kososiaalisen tuen antaminen asiakkaalle ja hdnen omaisilleen.
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LIITE 1. Sosiaalityontekijan tyossa kayttama perhetilanteen kartoituskaavake

Sosiaalityontekijan vastaanotto / 20 klo

Nimi:

Henkil6tunnus:

Esitiedot
RS110 Alustava tilannearviointi

Kenen pyynnosté tapaan asiakkaan ja miksi:

Esitiedot
RS121 Suppea sosiaalisen tilanteen arviointi
RS122 Laaja sosiaalisen tilanteen arviointi
Perhe
[ ]naimaton [ ] naimisissa [ ] avoliitossa [ ] seurustelusuhde [ ]eronnut [ ] leski

Lasten syntymavuodet:

Lahiverkosto; konkreettinen seka henkinen tuki:

Isén vanhemmat:

Aidin vanhemmat:

Y stavat/tutut/sisarukset:
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Asuminen

Asuinkunta:

Asumismuoto: [ ] vuokra-asunto

[ ]rivitalo

[ ] omakaotitalo
Asunnossa asuu kaikkiaan _henkil6a.

Etaisyys lahimpiin palveluihin

[ ] omistusasunto

[ ] kerrostalo

[ ] paritalo

Tyo6/koulunkaynti

Selvitys tyGsuhteista:

Ty6nantaja Tyotehtava

Tyossdoloaika

Isa

Aiti

Taloudellinen tilanne/sosiaaliturva
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[ ] Palkkatulo [ ] Yrittajatulo

[ ] Tyottémyyspéivaraha - 20 alkaen

[] Ansiosidonnainen paivaraha
[] Peruspaivaraha

[ ] Tyémarkkinatuki

[] Sairauspaivaraha alkaen saakka
[ ] Tapaturmakorvaus/vakuutusyhtio Vahinkonumero
[ ] Asumistuki

[ ] Toimeentulotuki

[ ] Saannéllinen euroa/kk

[ ] Satunnainen

[ ] Omaishoidon tuki/vammaistuki tms.

[ ] Kotihoidon tuki
[ ] Aitiyspaivaraha/vanhempainraha

Muut tarkedét taloudelliseen tilanteeseen vaikuttavat seikat (esim. velat):

Toimintakyky

RS211 Psykososiaalinen keskustelu
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Kuvaus nykyisesta voinnista (mm. psyykkinen ja fyysinen jaksaminen).

Parisuhde, vanhemmuus, ajankaytto/paivarytmi, alkoholi/péihteet.

Suunnitelma

RS222 Sosiaali- ja terveys- ja kuntoutuspalveluja koskeva ohjaus ja neuvonta

RS313 Yhteistyo perheen ja laheisten kanssa

RS314 Monialainen, moniammatillinen yhteistyd

Mita palveluja saa nyt? Mité palveluja toivoo saavansa? (pdivahoito, vammaispalvelu, kotipalvelu
jne.)

Suunnitelma

RS221 Toimeentuloa ja sosiaalivakuutusta koskeva ohjaus ja neuvonta

Erityishoitoraha:
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Matkakorvaus:

Alle 16-vuotiaan vammaistuki:

16 vuotta tayttdneen vammaistuki:

Omaishoidon tuki:

Lagkekorvaus:

Asiakasmaksut:

Konsultaatiopyyntd

RS320 Sosiaalityontekijan konsultointi

Loppuarvio Sosiaalitydn yhteenveto
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