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Tiivistelma

iabetes arjessa -kyselyssa tarkastellaan diabetesta sairastavien ja heiddn laheistensa

arkea monesta nakékulmasta. Kyselyn tulosten perusteella diabetesta sairastavat ovat

tyytyvadisia arkeensa, vaikka arki sairauden kanssa onkin ajoittain hyvin kuormittavaa.

Valtaosa kyselyyn vastanneista on suurimman osan ajasta onnellisia ja tyytyvdisid oma-
hoitoonsa, ihmissuhteisiinsa ja elintapoihinsa. Samaan aikaan diabetes heikentdd eldmdnlaatua
ja jaksamista, koska sairaus edellyttdd suunnitelmallisuutta, saannéllisyyttd ja seurantaa. Arkeen
mahtuu tunteita onnistumisesta vasymiseen, kyllastymiseen ja turhautumiseen, silld panostaminen
omahoitoon ei aina tarkoita hyvaa verensokeritasapainoa.

Tulosten perusteella on nahtdvissa eroja arjessa sen mukaan, mitd diabetestyyppia henkild sairas-
taa. Tyypin 1 diabetesta sairastavilla sairauden kokonaisvaltaisuus, ennakointi ja jatkuva huomiointi
korostuu. Diabetes heikentdd useammin elamadnlaatua. Hoitovdasymys on myds yleista. Erityisesti
tyoikdiset tyypin 1 diabetesta sairastavat ovat heitd, jotka kokevat diabeteksen heikentdvan ela-
manlaatua paljon. Tydikdiset tyypin 1 diabetesta sairastavat jaksavat myd6s arjessa huonommin
kuin muut. Tulosten perusteella heikosti arjessaan jaksavilla on tyypillista riittamaton uni, fyysinen
aktiivisuus, vahdinen laheisten ihmisten mddrad ja vahentynyt tyytyvdisyys omahoitoon.

Tyypin 2 diabetesta sairastavilla sairauden omahoito edellyttda erityisesti sisdista motivaatiota,
elintapojen huomiointia ja arjen sadnndllisyyttd. Diabeteksen vaikutus arjessa ei ole niin koko-
naisvaltainen, vaan suuri rooli on muilla sairauksilla, fyysisisilla vaivoilla ja eldmantilanteella.
Oma jaksaminen, taloudellinen tilanne ja riittamaton tuki terveydenhuollosta asettavat rajoitteita
omahoidossa onnistumiselle. Jotta tyypin 2 diabetesta sairastavat jaksavat toteuttaa arkista oma-
hoitoa parhaalla mahdollisella tavalla, se edellyttda lisaantynytta terveydenhuollon resurssointia
ja yhteiskunnallista tukea.

Diabetesta sairastavien lasten vanhemmat kantavat vastuuta lapsen diabeteksen hoidosta kel-
lonajasta riippumatta. Riittamatén lepo ja tuki lisdd arjen kuormittavuutta. Vanhemmat kokevat
jadvansad yksin sairauden hoidon kanssa arjen keskelld, puhumattakaan yksinhuoltajavanhemmista.
Lastenhoitoapua on vaikeampi jarjestdd diabeteksen vuoksi eikd omasta hyvinvoinnista huolehti-
miseen ole kaikilla aikaa tai jaksamista. Lisddmalla diabetesta sairastavien vanhempien saamaa
tukea edistetddn koko perheen hyvinvointia.

Kyselystd saatu tieto diabetesta sairastavien ja heiddn laheistensa arjesta tukee terveydenhuollon
ammattilaisia kohtaamaan diabeetikkoja omassa tydssddn. Huomionarvoista on, ettd tuen ja ohja-
uksen tarve saattaa vaihdella diabetestyypin ja eldamantilanteen mukaan. Useat vastaajat toivat
esiin, ettd vastaanottokdynnit ovat lyhyitd ja fokus on enemman ladkityksen ja verensokeriarvojen
tarkastelussa. Vastaanottokdynneilld olisi tarve olla tilaa ja aikaa myds siitd keskustelemiseen,
miten arki sujuu. Diabeetikoiden lisdksi huomio tulee kiinnittdad myds heiddn ldheisiinsa, silla
diabeteksen kokonaisvaltaisuus ulottuu koko perheeseen. Erityisesti diabetesta sairastavien lasten
vanhempien jaksaminen on tdarkeda ottaa esiin lapsen diabetespoliklinikkakdaynneilla.

Diabetes on pitkdaikaissairaus, joka on valtaosin yksilon arjessa tapahtuvaa omahoitoa. Se on

mukana arjen kaikilla osa-alueilla. Huomioimalla kyselyssa esiin tulleet diabeetikoiden arjen koke-
mukset, voidaan edistdd diabetesta sairastavien ja heidan ldheistensa arjen hyvinvointia.
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1. Johdanto

iabetesliitto toteutti diabetesta sairastavien ja heidan laheisten arkea kartoittavan kyselyn

syksylla 2020. Kyselyn tavoitteena oli nostaa diabeetikoiden danta esiin ja tuottaa tietoa

Diabetesliiton vaikuttamistydhon diabetesta sairastavien arjen hyvinvoinnin parantami-

seksi sekd Diabetesliiton toiminnan ja palveluiden kehittdmiseksi. Kyselyllda kartoitettiin
arjen tyytyvaisyyttd, elintottumuksia, jaksamista, ihmissuhteita ja taloudellista parjaamistd. Arjen
kartoittamisen lisaksi kyselylla selvitettiin diabeteksen vaikutusta arjen eri osa-alueilla. Kysely on
raportin liitteena (Liite 1).

Kysely toteutettiin sahkdisend Webropol-kyselynd. Kyselyyn oli mahdollista vastata myds puheli-
mitse. Kysely ldhetettiin sahkopostitse Diabetesliiton jasenrekisterissa oleville henkildille. Lisaksi
kyselyd mainostettiin Diabetesliiton verkkosivuilla, sosiaalisessa mediassa, Diabetes-lehdessa,
liiton jdsenten uutiskirjeessa ja yhdistysten Tiedotuslehdessd. Diabetesliiton paikan pddllad ja ver-
kossa jarjestamilla kursseilla kerrottiin mahdollisuudesta vastata kyselyyn.

Kyselyyn vastasi 2 234 diabetesta sairastavaa, 163 diabeetikkolapsen vanhempaa ja 35 diabetesta
sairastavan muuta ldheistd (N=2432). Vastanneista oli miehia 31 prosenttia (n=743) ja naisia 69 pro-
senttia (n=1676). Muut kyselyyn vastanneet olivat muun sukupuolisia tai eivat halunneet ilmoittaa
sukupuoltaan.

Ruotsinkieliseen kyselyyn vastasi 110 ja suomenkieliseen 2322 diabetesta sairastavaa ja heidan laheis-
taan.

Kyselyyn vastanneista 7 prosenttia (n=169) oli idltdadan 0-17-vuotiaita diabetesta sairastavia lapsia
ja nuoria tai heidan laheisidan, 15 prosenttia (n=364) oli 18-39-vuotiaita, 44 prosenttia (n=1065)
40-64-vuotiaita, 32 prosenttia (n=785) 65-80-vuotiaita ja 2 prosenttia (n=46) yli 80-vuotiaita.

Vastanneista 43 prosenttia (n=1054) sairastaa tyypin 1 diabetesta ja 52 prosenttia (n=1268) tyypin
2 diabetesta. LADA-diabetes on 3 prosentilla (n=72) vastanneista. Muilla vastanneilla on joko ras-
kausdiabetes, MODY-diabetes tai jokin muu diabetestyyppi.

Diabetekseen sairastumisesta oli 5 prosentilla (n=129) kyselyyn vastanneista kulunut alle vuosi, 19 pro-
senttia (n=469) on sairastanut diabetesta 1-4 vuotta ja 18 prosenttia (n=441) 5-9 vuotta. Vastanneissa on
10-19 vuotta sairastaneita 29 prosenttia (n=692), samoin yli 20 vuotta sairastaneita 29 prosenttia (n=698).

Kysymysten analysoinnissa hyédynnettiin SPSS-tilastoanalyysiohjelmaa. Tuloksia tarkasteltiin
ristiintaulukoinnin avulla, prosenttiosuuksien ja ryhmakeskiarvojen avulla. Avoimet vastaukset
analysoitiin laadullisen sisdllén analyysin avulla. Joidenkin muuttujien keskindisia yhteyksid on
tarkasteltu muuttujien jakaumien perusteella soveltuvin menetelmin. Kyseessd on selvitys, jonka
vuoksi muuttujien valisid riippuvuuksia ei ole ollut tarkoituksenmukaista tarkastella eikd syy-
yhteyksid eri muuttujien valilla ole mahdollista tuoda esiin. Diabetes arjessa-raporttiin on koottu
tyypin 1 diabetesta sairastavien, tyypin 2 diabetesta sairastavien, diabetesta sairastavien lasten
vanhempien ja diabetesta sairastavien lasten vanhempien kyselyn tulokset.

Diabetes arjessa-raporttiin on koottu tyypin 1 diabetesta sairastavien, tyypin 2 diabetesta sairas-

tavien, diabetesta sairastavien lasten vanhempien ja diabetesta sairastavien lasten vanhempien
kyselyn tulokset.
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2. Tyypin 1
diabetesta sairastavien
arjen kokemukset

Tdssa osiossa tarkastellaan tyypin 1 diabetesta ja LADA-diabetesta sairastavien arjen kokemuksia.
LADA-diabetes on aikuisidlld alkava tyypin 1 diabeteksen alamuoto.

Tyytyvaisyys arkeen ja elamanlaatu

“Kylldhdn diabetes rajoittaa Tyypin 1 diabetesta sairastavista ja heiddn ldheisistadn 59 prosenttia
normaalia eldmdd. Melkeinpd kertoi olleensa viimeisen neljdn viikon aikana suurimman osan ajasta

joka tilanteessa pitiid ottaa ja32 prosenttlg osan ajasta 9qne|||5|a, ja vain 3,5 prosenttia ei tunte-
. . . . nut olleensa lainkaan onnellisia.
huomioon ja muistaa tietyt

kuviot/asiat. Itsensd jatkuva  gjamanlaatunsa melko hyviksi tai hyviksi arvioi 87 prosenttia tyypin

seuraaminen/kontrollointi 1 diabetesta sairastavista. Diabetes on heikentinyt eliminlaatua

tuntuu vdlilla raskaalta” hieman 62 prosentilla ja paljon 15 prosentilla tyypin 1 diabeetikoista,
ja 15 prosenttia kertoi, ettei diabeteksella ole ollut vaikutusta ela-
manlaatuun

Eivaikutusta [N

parantaa paljon ||}

parantaa hieman [l

Heikentaa hieman [

Heikentda paljon —
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Kuvio 1. Tyypin 1 diabetesta sairastavien kokemus diabeteksen
vaikutuksesta eldamanlaatuun
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Elintavat

Yleensa tyypin 1 diabetesta sairastavat ovat tyytyvdisia elintapoihinsa. Verratessa ruokailutottu-
muksia, fyysistd aktiivisuutta ja nukkumistottumuksia, tyytyvdisimpia vastaajat ovat ruokailutot-
tumuksiinsa.

Ruokailutottumukset

Kyselyyn vastanneista tyypin 1 diabetesta sairastavista 61 prosenttia on melko tyytyvaisia ruokai-
lutottumuksiinsa. 0sa kuvasi ruokailutottumuksiaan terveellisiksi ja monipuolisiksi, osan mielesta
ruokailut eivdt ole toivotunlaisia. Muutamat kertoivat sydvansa niukasti hiilihydraatteja. Yli puolet
(54 prosenttia) tyypin 1 diabetesta sairastavista arvioi, ettd diabetes vaikuttaa jonkin verran heidan

pdivittdisiin ruokailuvalintoihinsa ja syomistottumuksiinsa. Joka
neljds (24 prosenttia) tyypin 1 diabetesta sairastavista kertoi dia-
beteksen vaikuttavan ruokailutottumuksiin melko paljon. Heiddn
mielestdan diabetes maddrittdd valtaosan arkisista ruokailutottu-
muksista.

Joka kolmas (34 prosenttia) tyypin 1 diabetesta sairastavista arvioi
ruokaan ja ruokailuihin liittyvien asioiden hallitsevan eldmaansa
melko usein tai usein. Vajaa puolet (48 prosenttia) ilmoitti ruokaan
jaruokailuihin liittyvien asioiden hallitsevan arkeaan satunnaisesti.

Diabetes ndkyy rutiininomaisina, ennakoitavina ja saanndéllisind
ruokailuina. Tyypin 1 diabetesta sairastavat kuvasivat ongelmalli-
sena sen, ettd he joutuvat matalien verensokereiden vuoksi syo-
madadn ylimddraisia aterioita. Ylimadrdiset ateriat haittaavat heidan
mielestddn etenkin painonhallintaa. Aterioiden hiilihydraattimda-
rat ja niiden arviointi on osalle kyselyyn vastanneista haastavia.
Diabeteksen lisdksi ruokailutottumuksiin ovat vaikuttaneet muut
sairaudet sekd eldmadntilanne, erityisesti tyén luonne.

Fyysinen aktiivisuus ja ruutuaika

Fyysiseen aktiivisuuteensa melko tyytyvaisid on 53 prosenttia
kyselyyn vastanneista tyypin 1 diabeetikoista, kolmannes (35
prosenttia) on tyytymdttomid. Puolet (50 prosenttia) tyypin 1
diabeetikoista on arjessa aktiivinen ja harrastaa hyotyliikuntaa tai
tekee kevyttd koti- ja pihaty6ta vahintdan useita tunteja viikossa.
Tyypin 1 diabetesta sairastavista kolmannes (31 prosenttia) liikkuu
arjessa vahan ja tekee kotiaskareita tai harrastaa muuta liikuntaa
korkeintaan muutaman tunnin viikossa.

Tyypin 1 diabetesta sairastavat kuvasivat useita asioita, jotka vai-
kuttavat heidan lilkkumistottumuksiinsa. Monet kertoivat liilkunnan
harrastamisen vaativan suunnitelmallisuutta ja ennakointia ruo-
kailuissa seka insuliinimdarissda. Ennakoinnista huolimatta matala
verensokeri saattaa yllattda joko kesken liikuntasuorituksen tai
mydhemmin sen jdlkeen. 0Osaa turhauttaa se, ettd spontaani liik-
kumaan ldhteminen on haastavaa tai kaytanndssa mahdotonta.

“Diabetes pakottaa syomddn
dlyttomdt mddrdt lilkunnan
yhteydessd. Lisdksi aina pitdd
olla ruoka mielessd, ettd
milloin sy seuraavan kerran ja
miten paljon, ettd voi annos-
tella pikainsuliinin etukdteen.
Edellisen ruoan yhteydessd
pitdd jo tietdd miten liikkuu ja
milloin sy seuraavan kerran”

“Samoin liikkumista suun-
niteltaessa pumpun sdddot
pitdd saada kohdalleen,
muutoin vs on joko liian
matala tai korkea. Vililld

en voi matalien vuoksi
ldhted liikkeelle yhtdkkid vaan
syomisen jdlkeen. Muutenkin
lilkunnan yhteydessda (alka-
essa, vdlilld ja lopuksi) pitdd
seurata verensokeria mikd
haittaa itse liikkunnan iloa.”

“Diabetes tekee liikunnasta
vaikeaa. Pitdd tankata, ettei
menisi matalaan ja silti usein
menee tai sitten verensokeri
nousee liikaa. Aina pitdd
miettid tarkkaan liikunta ja se
on aika rasittavaa.”
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"Alhaisten verensokerien
vdlttdminen on alkanut
vaikuttaa aika paljon liikun-
taan. En uskalla tai pysty
tekemddn endd pitempid
lenkkejd tai retkid kuin
harvoin.”

“Olen huomannut, ettd
verensokeri laskee puu-
tarhatoitd tehdessd.

Sama lilkuntamuoto ei
toisinaan vaikuta ollenkaan
ja toisiaan laskee veren-
sokereita.”

“Esimerkiksi yolliset hypot /
hyperit vaikuttavat voimak-
kaasti unen laatuun sekd
tuntuu, ettd koko seuraava
pdivd menee "sumussa”/
usvaisessa huonossa olossa.
Verensokerit usein myos
seilaavat vahintddn seuraa-
van pdivdn. Toissd on vdlilld
raskasta sen vuoksi.”
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Tyypin 1 diabetesta sairastavat kuvasivat liikkumisen vaikuttavan
verensokeriin vaihtelevasti. Yleensa se kuitenkin laskee verensokeria.
Liikuntamuoto ja -intensiteetti vaikuttavat osalla vastanneista siihen,
miten verensokeri reagoi. 0sa kuvasi myds tilanteita, jolloin liikkuminen
estyi diabeteksen vuoksi.

Diabeteksen lisaksi tyypin 1 diabeetikoiden liikkumistottumuksiin
vaikuttavat jaksaminen, muut sairaudet ja koronavirusepidemia.
Sensoreista ja insuliinipumpuista on apua myds liikkuessa. Muutamat
kokivat, ettei diabeteksella ole vaikutusta heidan liikkumistottumuk-
siinsa.

Tyypin 1 diabetesta sairastavista 41 prosenttia viettdd vapaa-ajastaan
keskimaddrin 2-3 tuntia tietokoneen, television, tabletin tai puhelimen
ruudun ddressd. Vastaajista joka neljds (25 prosenttia) kayttda ruutu-
aikaa 4-6 tuntia pdivassa ja 24 prosenttia korkeinkaan kaksi tuntia.

Pdihteet ja riippuvuudet

Tyypin 1 diabetesta sairastavista 12 prosenttia ilmoitti, ettd he kdyt-
tavdt pdihteitd padivittdin. Heistd 40 prosenttia kertoi kdyttavansa
pdivittdin alkoholia ja 42 prosenttia tupakkaa. Tyypin 1 diabeetikoista
66 prosenttia ilmoitti, etteivat he koskaan olleet kokeneet pdihteiden
kdyton vaikuttaneen kielteisesti terveyteensd. Satunnaista haittaa on
kokenut joka neljdas vastanneista (28 prosenttia).

Tyypin 1 diabetesta sairastavista 5 prosenttia ilmoitti jonkin riippu-
vuuden haittaavan hyvinvointiaan. Vastaajat kertoivat riippuvuudesta
pdihteisiin, peleihin ja nettiin. Muutamat mainitsivat riippuvuuden
ruokaan ja sokeriin.

Uni ja lepo

Nukkumistottumuksiinsa melko tyytyvdisid on vajaa puolet (48 pro-
senttia) tyypin 1 diabetesta sairastavista, kolmannes (34 prosenttia)
on melko tai erittdin tyytymattémid. Tyypin 1 diabetesta sairastavista
23 prosenttia kertoi nukkuvansa harvoin tai tuskin koskaan riittavasti.
Useimmiten riittdvdsti nukkuu 34 prosenttia ja ldhes aina 37 prosenttia
kyselyyn vastanneista tyypin 1 diabeetikoista. Vastaajista 64 prosent-
tia on melko tai erittdin tyytyvdisia unensa laatuun. Elaméantilanne
vaikuttaa monen nukkumiseen ja unen mddrdan, ja laatuun vaikuttavat
erityisesti yolliset ja ennen nukkumaan menoa mitatut verensokeri-
arvot.

Eroja on myos siind, kuinka usein tyypin 1 diabeetikot herdavat yolla
mittaamaan verensokeriaan. Muutamana y6nd viikossa on veren-
sokerinsa yo6lla mitannut 29 prosenttia ja harvemmin kuin viikoittain
34 prosenttia tyypin 1 diabeetikoista (Kuvio 2). Monet kuvasivat, ettd
disin on vaikea nukahtaa uudelleen verensokerin mittaamisen tai
hypoglykemian jdlkeen. Useat olivat saaneet nukkumiseensa apua
verensokerisensoreista ja sensoroivista insuliinipumpuista. Monen
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Kuvio 2. Tyypin 1 diabetesta sairastavien kokemusten jakautuminen sen
suhteen, kuinka usein he herddvat disin mittaamaan verensokeriarvojaan

mielestd pumppujen yolliset hdlytykset kuitenkin haittaavat
ybunia. Joka kolmannella (32 prosentilla) vastaajista matalat
verensokerit ovat haitanneet unta viikoittain. Vastaajien koke-
mukset vaihtelivat siind, herddavatkd he mataliin verensokerei-
hin. Muutama kertoi pelkddvansa 6isia hypoglykemioita.

Tyytyvaisyys omahoidon
toteuttamiseen

Tyypin 1 diabetesta sairastavat ovat tyytyvaisid diabeteksen
omahoitoonsa: kyselyyn vastanneista melko tai erittdin tyyty-
vaisiksi itsensd maadritteli 82 prosenttia. Valtaosa (90 prosent-
tia) on tyytyvdisid verensokeriseurantansa tiheyteen sekda 87
prosenttia lddkehoitonsa sujuvuuteen.

Monet tyypin 1 diabetesta sairastavat kuvasivat insuliinipumpun
ja verensokerisensorin helpottavan diabeteksen omahoitoa.
Pumpun jatkuvat hdlytykset, tekniset ongelmat tai sensorin
toimimattomuus heikensivat joidenkin omahoidon valineista
saamaa hyotyd. Omahoidon haasteita vastaajille on aiheuttanut
heikko henkinen jaksaminen, verensokerin arvaamattomuus,
monien vaikuttavien tekijoiden huomiointi ja ennakoinnin
vaikeus. Monen mielestd omahoidon onnistuminen vaatii
pakonomaisten rutiinien noudattamista. Tastakdadn huolimatta
hoitotasapaino ei ole aina toivotunlainen. Muutamat kertoivat
saavansa riittamattomasti tukea diabeteksen omahoitoon.

” Jos verensokeri on laskussa tai
nousussa tai hyvdkin, niin usein
on vaikea saada unta. Myos
sensorin ilmoitukset alhaisesta tai
korkeasta verensokerista haittaa-
vat younta. Ovathan ilmoitukset
toki hyodyllisid mutta muistelen,
ettd ennen sensoria youni oli
parempi.”

“Ei ole yksinkertaista arvioida
hiilareita, liikunnan vaikutusta
ym. insuliininannoksia varten.”

“Rutiineilla ja samanlaisina
toistuvina pdivind hoitaminen on
helpohkoa. Vaihtelevat ja erikoiset
pdivdt ovatkin sitten monasti
vuoristorataa tai lukemien pitd-
mistd varoiksi lilan korkealla.”

” Aina kun sokeri nousee yli
kymmenen, niin tuntuu kuin jokin
pommin kellolaskuri tikittdisi
kohti nollaa - game over tai
vdhintddn lopunkin nékokyvyn
menetys.”
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Ihmissuhteet ja sosiaalinen hyvinvointi

“Diabetes ei mielestdni vaikuta millddn
tavoin ihmissuhteisiini, vaikka onkin
olennainen osa minua.”

“Diabetes on arjessa hyvin kuormittava
sairaus. Sitd on toisinaan vaikea selittdd
ja ennen kaikkea sitd on terveen hyvin
vaikea ymmdrtdd. Sitd, miten se vaikuttaa
kaikkeen ja miten kaikki vaikuttaa siihen.
Se on vaikea, vaikea kuvio ymmadrtdd”

“Osa ystdvyyssuhteista on hieman kdrsinyt
sen jdlkeen, kun sairastuin. Ei tdysin
ymmdrretd, ettd diabetes on huomioitava
pdivittdin ja ettei ihan lennosta voi tehdd
ihan mitd tahansa, en voi ottaa lomaa
omahoidosta”

“Puoliso ja lapset kantavat huolta hypo-
glykemioista.”

” Ennen piilottelin sairautta ja hdpesin.
Nykyddn tuon esille herkdsti ja yritdn olla
ylped diabeetikko tms. Piddn ranneketta ja
en piilottele mittaamista tai pistamista”

"Ystdavdpiiriin kuuluu myos diabeetikoita,
lisdksi somen tarjoama vertaistuki”

“Minulla ei ole oikein tuttuja tai verkostoa
mistd saisin tukea. Netistd kylld mutta ei
sieltd aina saa siihen apua mihin haluaa.
Ja olen aika varovainen nettikirjoittelija,
kun sielld aina vdlilld tulee sitten sellaisia
toksdyttely vastauksia niin ei oikein viitsi
kirjoittaa noihin palstoihin.”
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Puolet tyypin 1 diabetesta sairastavista (52 prosenttia)
kertoi olevansa melko tyytyvdisid ihmissuhteisiinsa ja
lahes kolmannes (30 prosenttia) on erittdin tyytyvaisia.
Valtaosa (85 prosenttia) on my6s melko tai erittdin
tyytyvaisid ldheisiltd saamaansa tukeen. Yli viidennes
(23 prosenttia) vastaajista kuitenkin koki, ettei heilld ole
riittavasti [dheisid ihmisia ymparilldaan.

Viidennes (21 prosenttia) vastaajista arvioi diabeteksen
vaikuttavan sosiaalisiin suhteisiinsa. Osa kuvasi tdtd
kykenemadttémyytend toimia samalla tavoin kuin muut.
Monet kertoivat, ettd diabetesta sairastamattoman on
valilla vaikea ymmartda diabeteksen vaikutusta eldman
eri osa-alueisiin. Myos diabeteksen lisdsairaudet ja muut
sairaudet vaikuttavat ihmissuhteisiin.

Perhe-elamadn diabeteksella on isompi vaikutus: 31 pro-
senttia tyypin 1 diabetesta sairastavista kertoi diabetek-
sen vaikuttavan perhe-eldmaansa. He kuvasivat tdman
tulevan ilmi arjen suunnitelmallisuutena ja ldheisten
ajoittaisena liiallisena huolehtimisena.

Suurin osa (86 prosenttia) tyypin 1 diabeetikoista
kertoi pystyvdnsda puhumaan sairaudestaan avoimesti
Idheistensd kanssa. 0Osa kuvasi tilanteen muuttuneen
ajan saatossa siten, ettd nykyisin he pystyvdt puhu-
maan sairaudesta avoimemmin. Osa kertoi puhuvansa
diabeteksesta perheenjdsenten kanssa sen vuoksi, ettd
he osaavat toimia oikein tilanteissa, joissa diabeetikko
tarvitsee ulkopuolisen apua.

Kolmannes (34 prosenttia) tyypin 1 diabetesta sairasta-
vista saa riittavasti vertaistukea toisilta diabeetikoilta
tai heidan ldheisiltddn. Monet kertoivat saaneensa
vertaistukea lisaksi diabetesyhdistyksestad ja sosiaalisen
median vertaistukiryhmistd. Vastaajat ovat saaneet
my0s uusia ystavia muista diabeetikoista. Kolmannes (35
prosenttia) ilmoitti, ettei ole saanut vertaistukea, mutta
sille ei mydskadn ole ollut tarvetta. Ilman vertaistukea
jddneistda 19 prosenttia kertoi kuitenkin tarvitsevansa
vertaistukea.



Jaksaminen ja henkinen hyvinvointi

Viidennes (22 prosenttia) tyypin 1 diabetesta sairasta-
vista kertoi jaksavansa arjessaan huonosti tai melko
huonosti. Yli puolet (59 prosenttia) jaksaa melko
hyvin. Elamantilanne, stressi, koronavirusepidemia,
diabeteksen lisdsairaudet ja tuen madrd vaikuttavat
vastanneiden jaksamiseen. Jaksamiseen vaikuttavat
asiat ovat pitkdlti samoja kuin diabetesta sairastamat-
tomillakin.

Arki tuntuu kuormittavalta satunnaisesti 60 prosentilla
ja melko usein 25 prosentilla tyypin 1 diabeetikoista.
Diabetes vaikuttaa jaksamiseen jonkin verran 61 pro-
sentilla. Viidennes (21 prosenttia) kertoi diabeteksen
vaikuttavan jaksamiseen melko paljon tai paljon.
Tyypin 1 diabeetikot kuvasivat kuormittavina tekijéina
sairauden kokonaisvaltaisuuden ja jatkuvan huomioon
ottamisen. Verensokereiden heitteleminen hyvdsta
omahoidosta huolimatta saa monet tuntemaan riit-
tamdttomyytta ja turhautumista. Monet kuvasivat,
ettd verensokeritaso on suorassa yhteydessa arjessa
jaksamiseen (Kuvio 3).

"Arjen jaksamisessa ongelmallisinta on
ylldttdvdt hypoglykemiat ja niitd seuraa-
vat reaktiiviset hyperglykemiat. Usein hypo
tulee juuri silloin kun sitd vdhiten kaipaisi
ja silloin tuntee olonsa todella heikoksi ja
surkeaksi monella tapaa. On ikdvdd olla
kykenemdton esim. toimittamaan asioita
tai jatkamaan tekemistd hypon takia.”

“Toisinaan tuntuu, ettd vaikka tekisi par-
haansa ja keskittyisi hoitoon tdysilld, niin
diabetes eldd omaa eldmddnsd. Joskus
tuntuu raskaalta, ettei kukaan toinen voi
ymmdrtdd miltd esim. verensokerin vaih-
telut aiheuttavat tai miltd tuntuu peldtd
liitdnndissairauksien puhkeamista tai nyt
juuri koronaa”

4 N
Jaksaminen Jaksamiseen

diabeteksen hoidossa

« Ajoittainen hoitoon
vdasyminen (24)

 Hoitoon kylldastyminen
(10)

« Kokemus hyvasta
jaksamisesta (6)

-

vaikuttavat tekijat

- Eldamantilanne (22)

- Sensorit ja insuliini-

pumput (19)
« Stressi (11)
« Muut sairaudet (11)
« Koronavirus (11)
« Lisdsairaudet (9)

» Tuen maara (8)

N [ )
Diabetes jaksamiseen

vaikuttavana tekijana

- Verensokereiden heittely
ja arvaamattomuus
hyvastad hoidosta
huolimatta (40)

« Sairauden kokonais-
valtaisuus ja jatkuva
huomiointi (28)

» Verensokereiden vaikutus
jaksamiseen (13)

)  Heikon jaksamisen

vaikutus omahoitoon (4)
\_ J

Kuvio 3. Luokitellut vastaukset arjen jaksamisesta ja siihen vaikuttavista tekijoistd. Suluissa
ilmaistu lukumaara ilmaisee luokkaan kuuluvien ilmauksien madrdn avoimissa vastauksissa.
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“Valilld vaan turhauttaa ihan dlyttomadsti
tdmd sairaus ja sen hoito. Tilanteet, joissa
et ymmadrrd miksi verensokeri seilaa ja
miksi vaikka jonain pdivdnd insuliini ei
tunnu vaikuttavan, vaikka tekisit mitd.

Ja seuraavana pdivdnd kaikki on taas
normaalia, tai kddntynyt kokonaan
pddlaelleen”

“Suurta hoitovdsymystd en ole kokenut
koskaan, mutta pienid kylldstymisen
hetkid tulee vdlilld. Niistd selvidd rutiinien
avulla ja muistuttamalla itsed siitd,

ettei diabeetikkona(kaan) tarvitse olla
taydellinen.

“Olin kdrsinyt yli 10 vuotta diabeteksen
hoitovdsymyksestd, mutta sensoroiva
pumppu paransi hoitotasapainoani hyvin
paljon ja pahin vdsymys on poistunut.
Edelleen on satunnaisia jaksoja, kun
tasapainoa on vaikea ldytdd ja aina

ne ovat sekd psyykkisesti ettd fyysisesti
kuormittavia hetkid.”

Iso osa (76 prosenttia) kyselyyn vastanneista tyypin 1
diabetesta sairastavista on ollut joskus vdsyneita dia-
beteksen hoitoon. Heistd joka kolmas (33 prosenttia)
kertoi vasyneensa diabeteksen hoitoon viimeisen kuu-
kauden aikana ja 18 prosenttia ilmoitti olevansa vasy-
nyt hoitoon juuri nyt. Lisdaksi vastanneet ovat tunteneet
hoitoon kyllastymistd ja tympddntymistd. Heikentynyt
jaksaminen on vaikuttanut omahoidon toteuttamiseen.
Monen mielestd insuliinipumput ja verensokerisensorit
helpottavat jaksamista, mutta vastakkaisiakin kokemuk-
sia on ollut. Sensorien epdluotettavuus, mahdollisuus
seurata verensokereita jatkuvasti ja toistuvat matalien
ja korkeiden verensokereiden ilmoitukset heikentavat
osan jaksamista diabeteksen hoidossa.

Jaksamista edesauttavia tekijoitda ovat onnistumisen
tunteet diabeteksen omahoidossa, harrastukset,
liikunta ja armollinen asennoituminen itsed kohtaan.

Tydelama, koulu, paivahoito ja vapaa-aika

“Taukojen pito ei ole tyossdni aina
varmaa. Joskus sokerit pddsevit tippu-
maan tai nousemaan siksi, ettd en ehdi
tarkkailla vs:a tai pddse tauolle ajoissa.”

“"Minulla on nuoruudessa ikdvid kokemuk-
sia tyon saannissa, kovasti negatiivista,
vaikka olin tyon hakemisessa tdysin
pdtevd, mutta vedottiin sairauteeni”

12 Diabetes arjessa

Tydeldamadn, koulunkdynnin, opiskelun ja diabeteksen
vhdistaminen on kyselyn mukaan sujunut melko hyvin
60 prosentilla tyypin 1 diabetesta sairastavista. Jon-
kinlaisia ongelmia tdssa on ollut 9 prosentilla tyypin 1
diabeetikoista. Tyd- ja koulupdivien epasaannéllisyys
ja verensokereiden heilahtelut aiheuttavat haasteita
tyd- ja koulumaailmassa. Diabeteksesta johtuvista
terveydenhuollon vastaanottokdynneistd aiheutuva
ty6ajan menetys on kyselyyn vastanneiden mielesta
hankala. Osalla diabetes on vaikuttanut uravalintaan, ja
osa kuvasi jadneensa pois tydeldmadstd tai vaihtaneensa
toisiin tehtdviin diabeteksen vuoksi. Diabetes on rajoit-
tanut osan mahdollisuuksia tyéllistya ja edetd uralla.



Useampi kuin joka kolmas (37 prosenttia) tyypin 1
diabeetikoista vastasi, ettei ole saanut esimieheltdan,
tyOkavereiltaan tai koulu- ja opetushenkilokunnalta
tukea diabeteksen hoitoon sitd tarvitessaan. Ty6- ja
opiskelukaytanteiden joustamattomuus ja yhteison
jasenten ymmartamadttémyys on aiheuttanut lisakuor-
maa.

Kyselyyn vastanneista tyypin 1 diabeetikoista vajaa
puolet (48 prosenttia) arvioi, ettd diabetes rajoittaa
jonkin verran vapaa-ajan toimien ja harrastusten
mahdollisuuksia. Monet (39 prosenttia) vastaajista
olivat kuitenkin sitd mieltd, ettei diabetes rajoita
heiddn vapaa-ajan toimiaan lainkaan.

Taloudellinen tilanne

Taloudelliseen tilanteeseensa oli melko tai erittdin
tyytyvdisia 77 prosenttia tyypin 1 diabetesta sairas-
tavista. Valtaosa (85 prosenttia) arvioi diabeteksesta
koituvat taloudelliset kustannukset melko pieniksi
tai pieniksi suhteutettuna kokonaistaloudelliseen
tilanteeseensa. Monet ilmoittivat, ettei diabetes ole
vaikuttanut heiddn toimeentuloonsa. Monet olivat
tyytyvdisida diabeteksen hoidon yhteiskunnalliseen
tukeen, etenkin ladkekorvauksiin ja hoitotarvikkeiden
saatavuuteen. Tyypin 1 diabeteksesta koituvat kulut
koostuvat ldadkkeistd, lddkdrikdyntien maksuista ja
muista terveydenhuollon maksuista. My6s muista
sairauksista on koitunut kustannuksia vastaajille.
Useat kuvasivat taloudellisten tukien olevan pienid,
minkd vuoksi taloutta pitda suunnitella tarkoin. Myos
terveellistd ruokaa monet pitivat kalliina. Tyypin 1
diabetesta sairastavista 12 prosenttia on kyselyn
mukaan joutunut tinkimddn ruuasta, lddkkeista tai
hoitotarvikkeista rahan puutteen vuoksi.

“Enimmdkseen tyoeldmd on ymmdrtdnyt
ja tukenut diabetekseni hoitoa.”

“Diabetes ei ole ikind vaikuttanut talou-
delliseen tilanteeseeni koska sijtd koituvat
kulut ovat Suomessa ddrimmdisen pienet.”

“Opiskelijana on vidlilld tiukkaa ja tdytyy
miettid tarkkaan, mitd lddkkeitd on han-
kittava ja riittddko rahaa sen jdlkeen vield
eldmiseen ja muiden laskujen maksuun.”

"Minulla ei ole varaa syddd niin monipuoli-
sesti kun tahtoisin huonon raha tilanteeni
takia.”
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3. Tyypin 2 diabetesta
sairastavien arjen
kokemukset

Tdssa osiossa tarkastellaan tyypin 2 diabetesta, MODY-diabetesta tai raskausdiabetesta arjen
kokemuksia. Lisdksi tassa kdsitelldadn niiden vastauksia, jotka ovat vastanneet diabetestyypikseen
jokin muu. Kaikkia nditd diabetestyyppeja yhdistava tekija on diabeteksen hoitomuoto, joka on
usein elintavat tai tablettiladkitys.

Tyytyvaisyys arkeen

Kyselyn mukaan tyypin 2 diabetesta sairastavista ja heiddn ldheisistddn 62 prosenttia on ollut
suurimman osan ajastaan onnellisia viimeisen neljan viikon aikana, 2,5 prosenttia ei tuntenut
itseddn lainkaan onnellisiksi kyseisena ajanjaksona ja osan ajasta onnelliseksi itsensd on tuntenut
27 prosenttia vastaajista.

Elamdnlaatunsa melko hyvaksi tai hyvaksi arvioi 88 prosenttia tyypin 2 diabetesta sairastavista.
Diabetes on heikentdnyt eldmdnlaatua hieman 54 prosentilla ja paljon 5 prosentilla vastaajista.
Lahes joka kolmas (30 prosenttia) tyypin 2 diabeetikoista vastasi, ettei diabeteksella ole ollut
vaikutusta elamanlaatuun.

Elintavat

Tyypin 2 diabetesta sairastavat ovat kyselyn mukaan melko tyytyvaisida omiin elintapoihinsa. He
ovat tyytyvdisempid ruokailutottumuksiinsa kuin fyysiseen aktiivisuuteensa tai unen maaraan
(Kuvio 4).

Arkisiin ruokailutottumuksiisi
Nukkumistottumuksiisi

Pdivittdiseen fyysiseen aktiivisuuteesi
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Kuvio 4. Tyypin 2 diabetesta sairastavien tyytyvdisyys eri elintapojen osa-alueisiin.
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Ruokailutottumukset

Tyypin 2 diabetesta sairastavista 62 prosenttia on melko tyyty-
vdisid ruokailutottumuksiinsa. Tyytyvadisia tyypin 2 diabeetikot
ovat syémdnsd ruuan monipuolisuuteen, mutta haasteita on
varsinkin ruokailurytmin sdaanndéllisyydessa ja annoskokojen
huomioimisessa. Myos herkuttelua kyselyyn vastanneet pitavat
ongelmana.

Muutamat kertoivat saaneensa vahahiilihydraattisesta ruokavali-
osta apua etenkin painonhallintaan. Osa on padssyt muuttamalla
ruokailutottumuksiaan monipuolisemmiksi ja terveellisemmiksi
eroon lddkehoidosta, kun verensokerit ovat asettuneet toivotulle
tasolle.

Ty6t, oma jaksaminen, muut sairaudet ja allergiat vaikuttavat
monen ruokailutottumuksiin. Kyselyyn vastanneista 60 prosent-
tia kertoi diabeteksen vaikuttavan ruokailutottumuksiinsa jonkin
verran. Joka neljannelld (27 prosentilla) vastaajista diabetes
vaikuttaa melko paljon syémisiin ja mdarittdd paaosin ruokai-
lutottumuksia. Muutama kertoi diabeteksen olevan motivaattori
ruokailutottumusten muuttamisessa.

Terveelliset ruokailutottumukset ovat osa tyypin 2 diabeteksen
omahoitoa. Tyypin 2 diabetesta sairastavista yli puolet (52 pro-
senttia) ilmoitti ruokaan ja ruokailuihin liittyvien asioiden hallit-
sevan satunnaisesti eldmaansa ja joka neljds (24 prosenttia) oli
sitd mieltd, ettd ndin tapahtuu melko usein.

Tyypin 2 diabetesta sairastavien arjen kokemuksissa nousi esiin
tarve saada tukea omien elintapojen muuttamisessa.

Fyysinen aktiivisuus ja ruutuaika

Puolet (52 prosenttia) tyypin 2 diabetesta sairastavista on
melko tyytyvdisia fyysiseen aktiivisuuteensa. Vajaa puolet (44
prosenttia) on arjessaan aktiivinen ja harrastaa hyotyliikuntaa
tai tekee kevyttda koti- ja pihatydtda vahintddn useita tunteja
viikossa. Tyypin 2 diabetesta sairastavista 42 prosenttia liikkuu
vahan tekemalld kotiaskareita tai harrastamalla muuta liikun-
taa korkeintaan muutaman tunnin viikossa. Yli kolmannes (37
prosenttia) vastasi olevansa melko tai erittdin tyytymattomia
omaan fyysiseen aktiivisuuteensa.

Monet kertoivat koronavirusepidemian vaikuttavan tdmdnhet-
kisiin liikkumistottumuksiinsa. Muita liikkumiseen vaikuttavia
tekijoita ovat fyysiset kivut ja vaivat, lisdsairaudet, jaksaminen,
elamantilanne ja lddkkeiden aiheuttamat sivuvaikutukset.
Osalla diabetes on lisdannyt liikuntaa, osalla se ei ole vaikuttanut
lainkaan liikkumistottumuksiin. Diabeteksen vaikutus nakyy lii-
kunnassa verensokereiden tarkkailuna ja ruokailuiden huomioon
ottamisena.

” Vidlilld harmittaa, etten pysty
sddnnollisiin ruokarytmeihin vaan
vdlit jddvadit liian pitkiksi tai ravinto
turhan yksipuoliseksi suosituksiin
verrattuna”

“Diabetekseni on ollut jo jonkin
aikaa remissiossa ja saan siitd
kannustavaa palautetta niin Iddka-
reiltd kuin diabeteshoitajaltanikin.
Insuliiniresistenssi ei ole kadonnut
mihinkddn eli verensokerit kylld
edelleen nousevat, jos syon vddrin,
mutta vddrin sydminen aiheuttaa
myo0s vdsymystd ja heikotusta
joten siind on minulle riittdva
motiivi vdlttdd hottohiilareita ja
pitdd myos muut hiilarit vdahissd.”

“Mielestdni liikunta ja ruokavalio on
olennainen osa D2 hoitoa ja uskon,
ettd minulla olisi mahdollisuudet
pddstd jopa irti Iddkkeestd, jos
painonnousun ja liikunnan vaikeuk-
siini saisin apua.”

“Kunhan saisin tdmdn kroppani
liikkeelle, tieddn liikunnan hyvdad
tekevdn vaikutuksen, mutta en vaan
saa aikaiseksi laittaa tossua jalkaan
ja ovea avattua, tv:n tarjoamat
maailmat houkuttelevat liikaa.”

“Tilanne on muuttunut kevddn
aikana heikommaksi, koska olen
sairastanut muulla tavoin. Lisdksi
Korona on vaikeuttanut liikunta-
tottumuksiani. En ole voinut kdydd
mm. Vesijumpassa, joka on ollut
monta vuotta sddnnollistd kaksi
kertaa viikossa.”
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Tietokoneen, tabletin, television tai puhelimen ruudun daressa vastaajista 45 prosenttia viettdd 2-3
tuntia ja 30 prosenttia 4-6 tuntia.

Paihteet

Kymmenelld prosentilla kyselyyn vastanneista tyypin 2 diabeetikoista pdihteiden kdyttd on osa
paivittaista arkea. Heistd yli puolet (56 prosenttia) kdyttdaa alkoholia ja joka kolmas tupakkaa (34
prosenttia). Kyselyyn vastanneista 74 prosenttia raportoi, ettei pdihteiden kdyttdé ole koskaan
vaikuttanut kielteisesti heiddn terveyteensa.

Tyypin 2 diabetesta sairastavista 4,6 prosenttia kertoi, ettd jokin riippuvuus haittaa heiddn hyvin-
vointiaan. Tama riippuvuus liittyy monilla ruokaan, sokeriin, pdihteisiin, nettiin tai peleihin.

Uni ja lepo

Kolmannes (32 prosenttia) vastaajista on melko tyytymattdmida nukkumistottumuksiinsa. Tyypin 2
diabeetikoista 18 prosenttia kertoi, ettd nukkuu harvoin tai tuskin koskaan riittdvasti. Useimmiten
riittdvasti nukkuu 35 prosenttia ja ldhes aina 43 prosenttia. Tyypin 2 diabetesta sairastavista 67
prosenttia on tyytyvdisid unensa laatuun.

“Ennen lddkitystd nukuin myos pdivisin
paljon enkd jaksanut tehdd mitddn
erityistd kotona muuta kuin pakolliset.
Nyt olen aloittanut liikunnan uudelleen
enkd nuku endd pdivisin”

Tyypin 2 diabetesta sairastavat mainitsivat useita
uneen vaikuttavia tekijéita. Monien unta hairitsevat
Oiset vessassa kdynnit ja sdryt. Myds murheet, stressi,
elamantilanne ja ladkitykset vaikuttavat uneen. Muuta-
mat kertoivat, ettei diabeteksella ole vaikutusta heiddn
nukkumistottumuksiinsa. Usealla oli kaytossda CPAP-laite
uniapnean hoitoon, ja silld on sekd unta parantavia etta
heikentavid vaikutuksia. Terveelliset eldmdntavat ovat
edistdneet unensaantia ja nukkumista.

Tyytyvaisyys omahoidon toteuttamiseen

“Hyvd tuki omahoidon seurannassa on
hyvid diab.hoitaja/omahoitaja terveyskes-
kuksessa”

"Tdlld hetkelld en tiedd verensokeriarvois-
tani mitddn, kun ilmaiset mittausliuskat
lopetettiin eikd minulla ole rahaa ostaa
mittaria ja liuskoja itse taloudellisen
ahdingon vuoksi.”
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Kyselyyn vastanneet tyypin 2 diabeetikot ovat tyytyvaisid
diabeteksensa omahoitoon. 84 prosenttia vastanneista
on melko tai erittdin tyytyvdisid omahoitonsa toteutta-
miseen, 75 prosenttia verensokerinseurannan tiheyteen
ja 87 prosenttia ladkehoitonsa sujuvuuteen (Kuvio 5).
Muutamat kertoivat vaikeuksista muistaa mitata veren-
sokeria ja motivoitua verensokereiden mittaamiseen.
Hankaluuksia tuottaa myds aterianhiilihydraattien ja
oikean insuliinimddrdn arvioiminen.

Hoitotarvikkeiden saatavuus ja terveydenhuollon tuki
vaikuttavat monen mielestda omahoidon toteuttamiseen.
Vaikeus pdasta vastaanotolle, harvat seurantakdynnit ja



tuen riittdmattomyys vastaanottokdynneilld heikenta-
vat omahoidon toteuttamista. Eroja ilmeni siind, mita
hoitotarvikkeita tyypin 2 diabetesta sairastavan on
mahdollista saada. Osalla hoitotarvikkeiden mddrda on
rajoitettu, osa joutuu kustantamaan kaikki itse. Monella
taloudellinen tilanne vaikuttaa siihen, pystyyko veren-
sokerinseurantaa toteuttamaan toivotulla tavalla.

Ladkehoidon sujuvuuteen
Verensokereiden seurannan tiheyteen

Diabeteksen omahoitoon

“Diagnoosin saatuani omalla sote-
alueellani jouduin itse ottamaan kaikista
asioista selvdd, mittarin kdytto ja
pistostekniikka piti opetella youtube-
videoiden avulla, kontrollikdyntien vdlissd
diabeteshoitajaan ja -lddkdriin ei saa
ottaa yhteyttd, Vastaanottokdynti on niin
Iyhyt ettei ehdi pdivdd sanoa”
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Kuvio 5. Tyypin 2 diabetesta sairastavien tyytyvdisyys omahoidon osa-alueisiin.

lhmissuhteet ja sosiaalinen hyvinvointi

Tyypin 2 diabetesta sairastavista valtaosa (85 prosent-
tia) on tyytyvdisid ihmissuhteisiinsa. Suurin osa (90
prosenttia) raportoi, ettei diabeteksella ole vaikutusta
heiddn sosiaalisiin suhteisiinsa tai perhe-elamdansa.
Valtaosa (85 prosenttia) vastaajista kertoi, ettd he pys-
tyvdt puhumaan avoimesti sairaudestaan laheisilleen.
Ne, joiden mielestd diabetes vaikuttaa ihmissuhteisiin,
kertoivat kohtaavansa ymmadrtdmattomyytta sai-
rauttaan kohtaan. Erityisesti yhteiset ruokailuhetket
laheisten luona ovat olleet diabeteksen vuoksi hankalia.
Diabeteksesta puhumiseen vaikuttavat toisten asenteet
ja kasitykset sairautta kohtaan.

Useimmat (83 prosenttia) vastaajista ovat tyytyvadisia
ldheisiltd saamaansa tukeen. Tukea on saatu ldheisten
lisaksi muilta diabeetikoilta. Monella on l&hipiirissa
muita diabetesta sairastavia. My6s Facebookin ver-
taistukiryhmadt ja yhdistysten tapaamiset toimivat

“2-tyypit leimattu itseaiheutetuksi, mikd
lisdd entisestddn taakkaa ja vie itsearvos-
tuksen.”

“En ole kaikille kertonut sairastavani
D2:sta, koska siihen edelleen liittyy
tietynlainen stigma. Olen ylipainoinen ja
syon herkkuja - siis "sairastan ihan omaa
syytdni”. Tarkeimmdit ihmiset tietdvdt ja
se riittdd.”

"Joskus on kyldillessd vaikea saada

isdntdvden uskomaan, ettd kaikkea en
halua/ voi syédad.”
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"Vertaistuen kaipuu. Pddsisi keskuste-
lemaan edes kerran toisen diabeetikon
kanssa esim. kurssille.”

"Haja-asutusalueella asuvana ja koronan
Jylldtessd ihmissuhteista vaikea pitdd
kiinni puhumattakaan niiden lisddmisestd.
Chadittdily ei korvaa aitoja kohtaamisia”

“Tdmd koronatilanne on syy siihen, miksi
nyt ei ole riittdvdsti Idheisid ihmisid
ympdirilldni, mutta sosiaalisessa mediassa
kanssakdyminen on vilkasta ja kavereita
tullut valtavasti lisdd.”

vertaistuen vaylind. Monet (43 prosenttia) toivat
kuitenkin esiin, ettd heilld ei ole tarvetta vertaistuen
saamiseen. Kolmannes (30 prosenttia) saa mielestddn
vertaistukea riittavasti. Tyypin 2 diabetesta sairasta-
vista 16,5 prosenttia ei ole saanut vertaistukea, vaikka
he kaipaisivat sitad.

Viidennes (22 prosenttia) vastaajista kertoi, ettei heilla
ole riittavasti ldheisid ihmisia ymparillaan. thmissuh-
teisiin ja niiden mddraan vaikuttavina tekijéind kyse-
lyssa nousi esiin eldmadntilanne, muut sairaudet seka
koronavirusepidemia. Tyypin 2 diabetesta sairastavilla
on erilaisia ajatuksia ja kokemuksia etdyhteydesta
keinona hoitaa sosiaalisia suhteita.

Jaksaminen ja henkinen hyvinvointi

“Diabeteksen hoito ei ole prioriteettilistalla
ykkosend, vaan lapsille ruokaa lautaselle ja
puhtaita vaatteita pddlle.”

“Kotipiiriin eristyminen koronan takia tekee
arjesta yksitoikkoisen, joka on pelkkdd
puurtamista. Niinpd myds pikkuasiat,
kuten insuliini- ja tablettilddkitys alkaa
vdlilld tuntua raskaalta.”

"Jatkuva seuranta mittausten, lddkityksen
ja etenkin ruokailun suhteen vdsyttdd
vdlilld.”

“Hoitovdsymys vaan tulee aina joskus

ja saattaa kestdd useita kuukausia, siksi
koen tarkedksi tavata omaa diab. hoitajaa
3 kk:n vdlein. Nyt kun on ollut aika pitkd
koronatauko, niin ei vaan jaksa....”
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Tyypin 2 diabetesta sairastavista 83 prosenttia kertoi
voivansa melko hyvin tai hyvin. Arjen koki satunnai-
sesti kuormittavana 65 prosenttia vastanneista. Melko
usein kuormittavalta arki tuntui 18 prosentista kyse-
lyyn vastanneista tyypin 2 diabeetikoista. Jaksamiseen
vaikuttavia tekijéitd ovat eldmdntilanne, muut sairau-
det, diabetesldakityksen sopivuus, koronavirusepide-
mia, sairauteen suhtautuminen ja verensokeriarvojen
tasaisuus.

Kolmannes (34 prosenttia) vastaajista on sitd mieltd,
ettei diabetes vaikuta arjessa jaksamiseen ja yli puolet
(56 prosenttia) sitd mieltd, ettd diabetes vaikuttaa
jaksamiseen jonkin verran. Erityisesti jatkuva ruokai-
lurytmien ja aterioiden sisdllon suunnitteleminen on
raskasta. Diabeteksen omahoito ja etenkin verensoke-
riarvojen seuranta kuormittavat silloin, kun oma jak-
saminen on muutenkin heikkoa. Muutamat kuvasivat
unohtavansa verensokerinseurannan tai valttelevansa
verensokerin mittaamista, mika on lisannyt psyykkista
kuormittumista.

Tyypin 2 diabetesta sairastavista 42 prosenttia on
joskus ollut vasynyt diabeteksen hoitoon. Vastanneista
kolmannes (36 prosenttia) on ollut vasynyt diabetek-
sen hoitoon viimeisen puolen vuoden aikana ja 31 pro-
senttia viimeisen kuukauden aikana. Useat kertoivat
tarvitsevansa terveydenhuollosta tukea omahoidossa
ja arjessa jaksamiseen.



Tyoelama, koulu, paivahoito ja
vapaa-aika

Tydeldman, koulunkdynnin tai opiskelun ja diabetek- ~ “Diabetes ei kuulu tyoterveyteen. Hoitaja,
sen yhdistaminen sujuu valtaosasta (93 prosentista)  [dckdiri ja laboratoriokdynnit pitdd

tyypin 2 diabeetikoista melko hyvin tai hyvin. Osa vas- jdrjestdd tydajan ulkopuolelle tai jos kdy
tanneista kertoi diabeteksen vaikuttavan tydssa jak- tydajalla pitdd ottaa miinuksia ja tehdd

samiseensa. Hyvin monet (44 prosenttia) vastaajista tetty tvéaika takaisin. T kesk
olivat sitd mieltd, ettd he eivat saaneet esimiehelta menetetty tyodlka takaisin. ferveyskeskus

ja tyokavereilta tai koulu- ja opetushenkilokunnalta ~ ©N harvoin auki tyajan ulkopuolella,

tukea diabeteksen hoitoon sitd tarvitessaan. joten kdynnit olen yrittdnyt sovittaa
lomille, jolloin omalddri ja oma tk onkin

Vain harvan mielestd diabetes rajoittaa vapaa-ajan suljettu. Onneksi diabeteshoitaja auttaa

aktiviteetteja. Kyselyyn vastanneista tyypin 2 diabee- ja vastaa s-posteihin ja saan sitd kautta
tikoista 66 prosenttia kertoi, ettei diabetes rajoita

lainkaan heiddn vapaa-ajan toimiaan tai harrastuk-
siaan. Jonkin verran diabetes rajoittaa vapaa-ajan
tekemisid vajaalla kolmanneksella (29 prosentilla)
tyypin 2 diabeetikoista.

apua ja ohjeita.”

Taloudellinen tilanne

Taloudelliseen tilanteeseensa on melko tai erittdin tyytyvdisia 75 prosenttia tyypin 2 diabetesta
sairastavista. Monet kertoivat taloudellisen pdrjadmisen edellyttdvan talouden tarkkaa suun-
nitelmallisuutta. Joka kolmas (34 prosenttia) kyselyyn vastanneista piti diabeteksesta koituvia
kustannuksia melko suurena tai suurena taloudellisena rasitteena omaan kokonaistaloudelliseen
tilanteeseensa suhteutettuna (Kuvio 6).
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Kuvio 6. Tyypin 2 diabetesta sairastavien kokemukset diabeteksesta koituvien kustannusten
aiheuttaman taloudellisen rasitteen suuruudesta suhteutettuna kokonaistaloudelliseen
tilanteeseen
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"Tulevaisuus ndyttdd siltd, ettd talous tulee
edelleen tiukkenemaan, ja sitd kautta myos
ruokarahat. Ja jos oikein tiukaksi menee,
sitten on pakko joko vdhentdd Iddkityksien
annostuksia itsendisesti, ettd ne riittdisivdt
pidemmdille, tai jdttdd jotain hankkimatta”

“Jdin juuri tyottomdksi ja diabeteksen
hoitoon mddrdtyt lddkkeet ovat liian kalliita,
pois lukien insuliini. En tiedd, miten pystyn
niitd jatkossa ostamaan”

"Tiivistdn, ettd lohi maksaa enemmdn kuin
sininen lenkki”
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Vastanneista 17 prosenttia on joutunut tinkimdan ruu-
asta, ladkkeistd tai hoitotarvikkeista rahan puutteen
vuoksi. Useat vastaajat mainitsivat diabetesladkkei-
den kalleuden, mikd on monella johtanut siihen,
ettei Iddkettd ole ollut aina varaa ostaa. Lddkekaton
nosto ja uusimpien diabeteslddkkeiden kelakor-
vauksien puuttuminen tuottaa monelle taloudellisia
hankaluuksia. Kuluja koituu mydés hoitotarvikkeista
ja terveydenhuollon kdynneistd. Lisdksi vastaajat
kertoivat, ettei terveellisen ruuan ostaminen ole aina
mahdollista.



4. Diabetesta sairastavien
lasten vanhempien
arjen kokemukset

Tyytyvaisyys arkeen ja elamanlaatu

Valtaosa diabetesta sairastavien lasten vanhemmista (71 prosenttia) on ollut onnellisia suurimman
0san ajasta viimeisen neljan viikon aikana. Monet (63 prosenttia) kyselyyn vastanneista arvioivat
elamdnlaatunsa melko hyvaksi, joka kolmas (32 prosenttia) hyvaksi. Kuitenkin 80 prosenttia kyse-
lyyn vastanneista vanhemmista arvioi diabeteksen heikentdvdn eldmdnlaatuaan.

Elintavat

Ruokailutottumukset

Vanhemmista 70 prosenttia on melko tyytyvdisid per-
heensd arkisiin ruokailutottumuksiin. Ruokailuissa
korostuvat saanndéllisyys ja hiilihydraattimdarien arvi-
ointi. Lapsi sy6 normaalisti samaa ruokaa kuin muutkin.
Ruokaa pidetddan mukana aina ja kaikkialla hypoglyke-
mioiden varalta. Diabeteksella on ollut jonkin verran
vaikutusta perheiden ruokailuvalintoihin: 67 prosenttia
vanhemmista arvioi syévdnsa melko vapaasti ja diabetes
madadrittad ruokailutottumuksia vain osittain. Yli puolet
(58 prosenttia) vanhemmista kertoi ruokaan ja ruokailui-
hin liittyvien asioiden hallitsevan satunnaisesti elamaa,
joka viides (21 prosenttia) koki ruuan hallitsevan arkea
melko usein. Muutamat kuvasivat ruokailutottumusten
muuttuneen diabetesdiagnoosin myo6td, mutta osalla
kyselyyn vastanneista silla ei ole ollut vaikutusta siihen,
mitd perheessd syddddn.

Fyysinen aktiivisuus

Ldhes joka kolmas (29 prosenttia) diabetesta sairastavan
lapsen vanhemmista on melko tai erittdin tyytymattémia
fyysiseen aktiivisuuteensa. Kolmannes (32 prosenttia)
kyselyyn vastanneista liikkuu vain vdahan, korkeintaan
muutaman tunnin viikossa. Puolet vanhemmista (50
prosenttia) on aktiivisia ja he harrastavat hyotyliikuntaa

“Tottakai joutuu miettimddn tarkkaan
ruoat ja laskemaan hiilihydraatteja joka
aterialla ja suunnittelemaan tarkkaan
ruokailuiden sujuvuuden ja ateriarytmin
sddnndllisyyden kun perheessd on
leikki-ikdinen liikkuvainen d-lapsi”

“Pdtkiksi jadneet younet on vienyt
mehut niin, ettei jaksa liikkua tai pitdd
huolta itsestddn”
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"Aika ei tunnu riittdvdn aina oman
fyysisen kunnon ylldpitdmiseen. Pyrin
lilkkumaan mahdollisimman paljon
lapseni kanssa, koen ettd liikunta on yksi
D1 hoitomuodoista.”

“Lapsen liikkuminen ja harrastaminen
menee etusijalle, jotta hoitotasapaino

pysyisi siltdkin osin kohdillaan ja eldmdn-

laatu kunnossa”

“Esimurrosikdisen sokerit heittelehtivdt
sen verran, ettd harvoin on oitd ilman
minkddnlaisia hdlytyksid. Tamd tekee
nukkumisesta pdtkittdistd ja erityisen
raskaalta tuntuu herdtd hdlytykseen
kesken makeimpien unien. Pahimpina
0ind vaaditaan reagointia (syottdminen,
insuliinin pistdminen) pari, kolme kertaa
yossd. Vdlilld on onneksi oitd, jolloin
hdlytyksid ei tule ollenkaan”

Ei koskaan

Harvemmin kuin kerran kuussa

Viikoittain

Useita kertoja viikossa

1|If

tai kevyttd kuntoliikuntaa useita tunteja viikossa. Monet
vanhemmat toivat esiin, ettd omat mahdollisuudet
lilkkua ovat vahdiset ja yksin kuntoilemaan ldhteminen
vaatii suunnitelmallisuutta. Kaikki eivat ole jaksaneet
liikkua arjen kuormittavuuden vuoksi.

Vanhemmista 41 prosenttia viettdd vapaa-ajastaan alle 2
tuntia ja 42 prosenttia 2-3 tuntia pdivdssad tietokoneen,
tabletin, puhelimen tai television ruudun daressa.

Uni ja lepo

Diabetesta sairastavien lasten vanhemmista neljannes
(25 prosenttia) on melko tyytymadttémid ja vajaa puolet
(45 prosenttia) melko tyytyvdisid omiin nukkumistottu-
muksiinsa. Puolet (51 prosenttia) vanhemmista kertoi,
ettd he saivat nukkua harvoin tai tuskin koskaan riitta-
vdsti. Vajaa puolet (44 prosenttia) vanhemmista ilmoitti
olevansa melko tai erittdin tyytymdattémida unensa
laatuun.

Vanhemmat kuvasivat 6iden olevan hyvin katkonaisia
lapsen verensokereiden seurannan ja verensokerin heit-
telyiden korjaamisen vuoksi. Neljannes (27 prosenttia)
vanhemmista herdsi mittaamaan lapsen verensokeria
joka y0 ja kolmannes (30 prosenttia) muutaman kerran
viikossa. Joka neljds vanhempi (25 prosenttia) kertoi,
ettd lapsen matalat verensokerit haittaavat ybunta
useita kertoja viikossa. Vajaalla puolella (46 prosentilla)
vanhemmista lapsen matalat verensokerit haittaavat
yoéunta viikoittain (Kuvio 7).
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Kuvio 7. Diabetesta sairastavien lasten vanhempien kokemukset siitd,
kuinka usein hypoglykemiat haittaavat yéunta
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Monet vanhemmat kuvasivat olevansa vasyneita riitta-
madttdmadn unen vuoksi. Muutamat vanhemmat viivas-
tyttavat omaa nukkumaanmenoaan pystydkseen seu-
raamaan lapsensa verensokereita. Uudet hoitovdlineet
auttoivat yollisessda hoidossa, vaikka insuliinipumpun
halytykset vaikuttivat yollisten herdilyiden madrdan.

Pdihteet ja riippuvuudet

Diabetesta sairastavien lasten vanhemmista 4 pro-
senttia vastasi pdihteiden kdytén olevan osa pdivittdista
arkea. Jokin riippuvuus haittaa arjen hyvinvointia 4
prosentilla vanhemmista.

"Vaikka kahdeksan vuotta jatkunut jat-
kuva yoherdily on raskasta, ajattelemme,
ettd on silti parempi, ettei lapsi itse herdd
ndihin hdlytyksiin. Perusteluna se, ettd
rikkonaiset yot haittaisivat varmasti sekd
lapsen kasvua ettd kehitysta. ”

Tyytyvaisyys lapsendiabeteksen omahoitoon

Diabetesta sairastavien lasten vanhemmat ovat
tyytyvdisid diabeteksen omahoidon toteutumiseen.
Vanhemmista 72 prosenttia on melko tyytyvdisid ja 21
prosenttia erittdin tyytyvdisid diabeteksen omahoitoon
perheessd. Lapsen verensokerin seurannan tiheyteen
erittain tyytyvadisida on 39 prosenttia vanhemmista ja
ladkehoidon sujuvuuteen 27 prosenttia vanhemmista.
Monessa perheessd insuliinipumput ja glukoosisensorit
auttavat paljon omahoidossa.

Vanhemmat kuvailivat erilaisia omahoidon haasteita
lapsen kasvaessa ja ottaessa itse vastuuta diabeteksen
omahoidosta. Vanhemmat tasapainoilivat vastuun
antamisen ja kontrolloimisen valilld, kun nuoren oma
kiinnostus diabeteksen hoitoon on vdhdinen.

“Nuorella on meneillddn "mitd vdlid”
vaihe diabeteksen hoidon suhteen ja se
hetkittdin turhauttaa aikuisia. Kohtuul-
lisen pienilld teoilla olisi mahdollista
parantaa tilannetta”

lhmissuhteet ja sosiaalinen hyvinvointi

Kyselyyn vastanneet vanhemmat ovat tyytyvdisia ihmis-
suhteisiinsa. Vanhemmista 83 prosenttia kertoi ole-
vansa ihmissuhteisiinsa melko tai erittdin tyytyvaisia.
Joka neljds vanhempi (26 prosenttia) kuitenkin vastasi,
ettei heilld ole riittavasti ldheisid ihmisid ymparilla.

Yli puolet (54 prosenttia) vanhemmista arvioi dia-
beteksen vaikuttavan perhe-eldmdssa. Suuri osa (74
prosenttia) vanhemmista kertoi kuitenkin pystyvansa
puhumaan avoimesti diabeteksesta ldheistensd kanssa
sitd halutessaan. Sosiaalisiin suhteisiin diabetes on

“Ehkd mahdollista valvomisen ja
jatkuvan omahoidon kuormittavuutta ei
vdlttdmdttd aina ymmadirretd, jos ei ole
itselld asiasta omakohtaista kokemusta.
Mielikuva hoidosta voi olla se, ettd
pistetddn insuliini ja eihdn tuo nyt kum-
mempi asia ole kuin hampaanpesu.”
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“Parhaiten tukea osaa antaa toisen dia-
beetikon vanhempi, vain hdn voi ymmadirtdd
esim. Millaista on olla vatsatautia sairasta-
van diabeetikkolapsen hoitajana.”

vaikuttanut 46 prosentilla kyselyyn vastanneista van-
hemmista. Vanhemmat kertoivat, etta ihmissuhteisiin
vaikuttaa laheisten ymmartamattomyys diabeteksen
hoidon kokonaisvaltaisuudesta. Vaikeus saada las-
tenhoitoapua ja oman tai vanhempien yhteisen ajan
puute on ongelma monissa perheissa.

Diabetesta sairastavien lasten vanhemmista 24 pro-
senttia on melko tyytymattdmia laheisiltd saamaansa
tukeen. Melko tyytyvdisia laheisten tukeen oli 46
prosenttia vastaajista (Kuvio 8). Monet vanhemmat
kuvailivat olevansa yksin lapsen sairauden hoidon
kanssa. Vanhemmat ndkevdt diabetesta sairastavan
lapsen yokyldilyt tai vierailut yksin kavereiden luona
hankalina asioina. Vanhemmat jakautuivat sen suh-
teen, miten kokivat saaneensa vertaistukea muilta
diabetesta sairastavilta tai heidan laheisiltdan. van-
hemmista 29 prosenttia saa riittavasti vertaistukea ja
26 prosenttia ei saa, eikd tarvitse. Vanhemmat toivat
esiin toivetta saada vertaistukea itselleen seka diabe-
testa sairastavalle lapselle tai nuorelle.

Arjessa jaksaminen ja henkinen hyvinvointi

” Kun menee yot valvoessa ja pdivdt toissd

ja illat takutessa matalien sokereiden
kanssa, niin vdlilld tuntuu, ettei ole voimia,

mistd ammentaa.”

Erittdin tyytyvdinen

Melko tyytyvdinen

Melko tyytymatdn

Erittdin tyytymaton
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Diabetesta sairastavien lasten vanhemmista 84
prosenttia jaksoi arjessaan melko hyvin tai hyvin.
Diabetes vaikuttaa jaksamiseen 67 prosentilla jonkin
verran, 15 prosentilla melko paljon ja 7 prosentilla
paljon. Lahes kolmannes (29 prosenttia) vanhemmista
koki arjen melko usein kuormittavana ja yli puolet (59
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Kuvio 8. Diabetesta sairastavien lasten vanhempien tyytyvdisyys ldheisiltd saamaansa tukeen.
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Satunnaisesti

M En koskaan

1 Melko usein M Usein

Kuvio 9. Diabetesta sairastavien lasten vanhempien kokemukset siitd,
kuinka usein he kokevat arjen kuormittavana.

prosenttia) satunnaisesti kuormittavana (Kuvio 9).
Vanhemmat kuvasivat kokevansa arjessaan ajoittaista
riittdmattdmyyden tunnetta, turhautumista ja pelkoa
tulevasta.

Kolme neljdstd vanhemmasta (74 prosenttia) vastasi
joskus vdsyvdnsd diabeteksen hoitoon. Puolet (50
prosenttia) heista ollut vdsyneitda hoitoon kuluneen
kuukauden ja kolmannes (31 prosenttia) viimeisen
puolen vuoden aikana. Vanhemmat kuvaavat yollisten
herdilyiden vievan voimia. Jatkuva seuranta, arvaa-
mattomat verensokerivaihtelut, tuen puuttuminen ja
toimimattomat hoito- ja seurantavalineet vaikuttavat
arjessa jaksamiseen. Rutiinit auttavat jaksamaan
arjessa, ja osa vanhemmista kuvasi perhearjen ja
hoidon helpottuvan lapsen kasvaessa.

“Tietynlainen huolettomuus on poissa ja
tilalle on tullut kaiken ennakointi. Koen
vdlilld hoitovdsymystd ja samalla poden
huonoa omaatuntoa - eihdn sairaus edes
ole minulla, vaan lapsella. Koen, ettd on
tarkedd ylldpitdd positiivista mielialaa,
jotta lapsi omaksuisi positiivisen asenteen
hoidon suhteen, mutta vdlilld se on
vaikeaa.”

“Varsinkin yksinhuoltajana oma jaksa-
minen usein kortilla. Tukiverkostoa ei ole,
lapsen sairastumisen jclkeen ei isovanhem-
matkaan endd uskalla lasta ottaa hoitoon.
Toissd on kdytdvd ja toinenkin lapsi tarvit-
see ditid. Jo useamman vuoden valvotut
yot ndkyvdt jaksamisessa, ylimddrdistd ei
jaksa ja kiloja on kertynyt. Pelko omasta
sairastumisesta johonkin on suuri.”

Ty0, paivahoito, koulu ja harrastukset

Valtaosalla (89 prosentilla) vanhemmista lapsen dia-
beteksen yhdistdmisen pdivahoidon ja koulun kanssa
sujuu hyvin tai melko hyvin. Monet vanhemmat
kertoivat koulun tai pdivahoidon henkildstén hoita-
van lapsen diabetesta hyvin. Kyselyyn vastanneista
vanhemmista 82 prosenttia saa koulu- ja pdivdhoidon

“Koulu ja iltapdivdkerho on toimineet
todella hyvin. Aivan ihana opettaja ja
avustaja. Kantavat vastuun esimerkillisesti
ja ammattimaisesti, vaikkei aiempaa
diabeteskokemusta ollutkaan”
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“"Minulla on upeat esimiehet ja heiddn
tuki on ollut tdrkedd arjessa jaksamisen
kannalta”

“Lapsen harrastuksia olemme myos
joutuneet miettimddn sen kannalta voiko
ja jaksaako vanhempi olla paikalla ja
saatavilla huolehtimassa sokereista”

“Lapsen D1 vaikuttaa talouteen heikentd-
vdsti, kun joutuu olemaan poissa toistd
jatkuvien laite hdirididen vuoksi.”

“Tddlld Suomessa on diabeteksen hoito ja
vdlineiden saanti erittdin hyvdlld mallilla.
Meitd on kuultu ja toiveet otettu hyvin
huomioon sekd tarjottu erilaisia vaihtoeh-
toja vdlineiden suhteen.”
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henkilokunnalta tukea suhteessa diabetekseen sitd
tarvitessaan. Vanhemmat kertoivat saaneensa tukea
ja joustoa my6s omassa tydssddn lapsen diabeteksen
hoidon vuoksi.

Vanhemmista 44 prosenttia vastasi diabeteksen rajoit-
tavan lapsen vapaa-ajan toimissa ja harrastuksissa
jonkin verran ja 41 prosenttia ei lainkaan.

Taloudellinen tilanne

Taloudelliseen tilanteeseensa vanhemmista on melko
tyytyvdisia 61 prosenttia, melko tyytymattomia 17
prosenttia. Diabeteksesta koituvia kustannuksia
suhteutettuna perheen kokonaistaloudelliseen tilan-
teeseen 44 prosenttia vanhemmista pitdad pienina tai
melko pienind (47 prosenttia vastanneista). Diabetek-
sesta perheelle koituvat hoidolliset kustannukset ovat
vanhempien mielestd yleensdkin pienid. Vastanneista
5 prosenttia on kuitenkin joutunut tinkimdan ruuasta,
ladkkeistd tai hoitotarvikkeista rahan puutteen vuoksi.

Useat vanhemmat kertoivat tekevdnsa osa-aikatyotd
lapsen diabeteksen vuoksi, milld on vaikutusta
perheen taloudelliseen tilanteeseen. Omaishoidon
tuki korvaa jonkin verran menetettyd ansiotuloa.
Yrittdjdvanhemmat kertoivat diabeteksesta koituvan
taloudellista menetysta silloin, kun téiden teko estyi
lapsen sairauden vuoksi.



5. lkaantyneiden
diabetesta sairastavien
arjen kokemukset

Tassd osiossa tarkastellaan yli 65-vuotiaiden diabetesta sairastavien ja heiddn ldaheistensa arjen
kokemuksia. Kyselyyn vastanneista yli 65-vuotiaita on 34 prosenttia (n=831), tyypin 1 diabeetikoista
heistd on 15 prosenttia (n=165) ja tyypin 2 diabeetikoita 51 prosenttia (n=663). Diabetestyyppi
tuodaan esiin niiden arjen osa-alueiden kohdalla, jossa ero tyypin 1 ja 2 diabeetikon valilla on
ikddntyneiden osalta merkitseva.

Tyytyvaisyys arkeen ja elamanlaatu

Ikadntyneistd diabeetikoista valtaosa (66 prosenttia) on ollut suurimman osan ajasta onnellinen
viimeisten neljdn viikon aikana. Jonkin aikaa onnellisia tana aikana on ollut 22 prosenttia ikdan-
tyneistd. Hyva eldamdnlaatu on joka neljannelld (25 prosentilla) ja melko hyva suurella osalla (65
prosentilla) (Kuvio 10). Diabetes heikensi elamdnlaatua hieman yli puolella (55 prosenttia). Ikdaan-
tyneista tyypin 1 diabeetikoista 10 prosentilla diabetes heikentdd eldmdnlaatua paljon. Vastaava
osuus tyypin 2 diabeetikoilla oli 3 prosenttia.

M Huono [ Melko huono Melko hyvd M Hyva

Kuvio 10. Ikdadntyneiden diabetesta sairastavien kokemus elamdnlaadusta.
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“Sddnnollinen ruokarytmi ja ruoka-
ainetietoisuus (hh, rasvat, proteiinit)

ovat vdlttdmdttomid painonhallinnassa.
Yhdessd lddkityksen ja itsensd liikuttami-
sen/fyysisen aktiivisuuden kanssa myds
sokerit pysyvdt kohtuullisina ja sitd kautta
my0s mieliala tasaisempana.

Nyt eldkkeelld on myds aikaa tuolle
kaikelle!”

” Korona vaikuttanut enemmdn kuin
diabetes, koska kuntosaleja ja uimahalleja
ollut suljettuna.”

“Olen saamaton! En saa entistd liikkumis-
vireyttd alulle ja se harmittaa. Tyoikdisend
litkuin sddnnollisesti ja haluaisin entisen
tahdin nytkin.”
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Elintavat

Ruokailutottumukset

Arkisiin ruokailuvalintoihin on melko tai erittdin tyyty-
vdisid 86 prosenttia diabetesta sairastavista ikddnty-
neistd. lkadntyneet diabeetikot erosivat diabetestyypin
perusteella siind, miten paljon diabetes vaikuttaa ruo-
kailuvalinnoissa. lkadntyneistd tyypin 1 diabeetikoista
39 prosenttia koki ruokailuiden hallitsevan arkea melko
paljon, kun vastaava osuus tyypin 2 diabeetikoilla oli 28
prosenttia. Yli puolet (55 prosenttia) diabetesta sairas-
tavista ikadntyneista arvioi, ettd ruokaan ja ruokailuun
liittyvat asiat hallitsevat arkea satunnaisesti. Syémiseen
liittyvat asiat hallitsevat enemman tyypin 1 diabeetikoi-
den kuin tyypin 2 diabeetikoiden elamaa (29 prosenttia
vs. 22 prosenttia).

Fyysinen aktiivisuus

Ikadntyneista puolet (56 prosenttia) on melko tyytyvai-
sid ja neljannes (25 prosenttia) melko tyytymadttémia
fyysiseen aktiivisuuteensa. Tyypin 1 diabeetikoista
fyysisesti aktiivisia on 68 prosenttia: he harrastavat
hyotyliikuntaa ja kevytta kuntoliikuntaa useita tunteja
viikossa. Vastaava osuus tyypin 2 diabeetikoilla on 49
prosenttia. Useampi kuin joka kolmas ikdantynyt tyypin
2 diabeetikko (38 prosenttia) liikkuu vain vahdn, kor-
keintaan muutaman tunnin viikossa.

Tabletin, tietokoneen, television tai puhelimen ndytén
ddressa 4-6 tuntia vapaa-ajastaan padivittdin vietti joka
kolmas (32 prosenttia) ikddntynyt diabeetikko. Tyypin
2 diabeetikot viettivat ruudun ddressa aikaa useammin
kuin tyypin 1 diabetesta sairastavat.

Pdihteet ja riippuvuudet

Pdihteet ovat osa pdivittdista arkea 7 prosentilla ikddn-
tyneista diabeetikoista. Valtaosa (75 prosenttia) arvioi,
ettei ole koskaan kokenut pdihteiden kdytdstdan olevan
haittaa terveydelleen. lkadntyneistd diabeetikoista 3
prosentilla on jokin arjen hyvinvointia haittaava riippu-
vuus.



Uni ja lepo

Puolet (52 prosenttia) ikddntyneistd diabeetikoista on
melko tyytyvaisid nukkumistottumuksiinsa. Tyypin 1
diabetesta sairastavista 29 prosenttia on erittdin tyy-
tyvaisid nukkumistottumuksiinsa ja tyypin 2 diabeeti-
koista 18 prosenttia. Joka kolmas diabetesta sairastava
ikddntynyt (34 prosenttia) vastasi nukkuvansa usein
riittavdsti. Lahes aina riittdvasti nukkui 47 prosenttia.
Suuri osa (71 prosenttia) ikdantyneista diabeetikoista on
melko tai erittdin tyytyvdisid unenlaatuunsa.

Joka neljds ikdadantynyt tyypin 1 diabeetikko herdad (25
prosenttia) mittaamaan verensokerinsa joka yo ja 27
prosenttia muutaman kerran viikossa. Matalat verenso-
kerit haittaavat yéunta viikoittain 29 prosentilla ikaan-
tyneistd tyypin 1 diabeetikoista. Puolella (52 prosentilla)
matalat verensokerit haittasivat unta harvemmin kuin
kerran kuussa.

“Diabetes ei haittaa younia eikd fyysistd
aktiivisuutta, vaan kovat kulumat yms.
sdryt”

Tyytyvaisyys diabeteksen omahoitoon

Ikddntyneet tyypin 1 diabeetikot olivat tyytyvdisid
diabeteksen omahoitoonsa. Melko tyytyvdisia on 69
prosenttia ja erittdin tyytyvdisida 21 prosenttia vastan-
neista. Ikddntyneet diabeetikot eroavat diabetestyypin
perusteella siind, miten tyytyvdisid he ovat verensoke-
rinseurannan toteutumiseen. Tyypin 1 diabeetikoista
erittdin tyytyvdisid verensokerinseurannan tiheyteen
on 43 prosenttia ja melko tyytyvdisid yli puolet (52
prosenttia). Tyypin 2 diabeetikoista erittdin tyytyvaisia
on 21 prosenttia ja melko tyytyvdisid 59 prosenttia.
Tyytyvdisyydessa lddkehoidon sujuvuuteen vastaavaa
eroa ei ollut. Ikddntyneistd diabeetikoista 55 prosenttia
on tyytyvaisia ladkehoidon sujuvuuteen.

lhmissuhteet ja sosiaalinen hyvinvointi

Ihmissuhteisiinsa melko tai erittdin tyytyvdisia on
86 prosenttia diabetesta sairastavista ikddntyneista.
Kuitenkin 19 prosenttia heistd koki, ettei heilld ole riit-
tavdsti [dheisid ihmisia ymparilla.

“ldn myotd sosiaaliset suhteet ovat
harventuneet. Jdrjestot ym. toiminta on
vdhentynyt, samoin sosiaalinen seurus-
telu ystdvien kanssa”
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Saan, riittavasti

Saan, mutta en riittavasti

En saa, mutta tarvitsisin

En saa, enka koe tarvitsevani
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Kuvio 11. Ikadntyneiden diabeetikoiden kokemukset vertaistuesta, vertaistuen

tarpeesta ja riittavyydesta.

“Olen ainoa ystdvdpiirissdni, jolla on
diabetes, tuntuu joskus, etteivdt he
ymmdrrd minua, kun pitdd syodd valilld
sekd mittailla.”

"Parasta on, kun ldheiseni eivdt kiinnitd
mitddn huomiota diabetekseeni tai
muihin kroonisiin sairauksiini, vaan
kohtelevat minua terveend ihmisend.”

Diabetes vaikuttaa ldhes joka neljannen (23 prosenttia)
ikddntyneen tyypin 1 diabeetikon perhe-elamdan. Tyypin
2 diabeetikoista vain 11 prosentilla diabetes vaikuttaa
perhe-elamdan. Tyypin 1 diabeetikoista 20 prosentilla ja
7 prosentilla tyypin 2 diabeetikoista diabetes vaikuttaa
muihin sosiaalisiin suhteisiin. Valtaosa (87 prosenttia)
diabetesta sairastavista ikddntyneistd kertoi halutes-
saan pystyvdnsda puhumaan sairaudestaan avoimesti
|dheistensa kanssa. Lisaksi he ovat tyytyvaisia laheisiltd
saamaansa tukeen: 86 prosenttia on melko tai erittdin
tyytyvdisia.

Kolmannes (31 prosenttia) diabetesta sairastavista
ikddntyneistd arvioi saavansa riittavasti vertaistukea
toisilta diabetesta sairastavilta ja heidan ldheisiltdan.
Vajaa puolet (47 prosenttia) kertoi, ettd he eivdt saa ver-
taistukea, mutta eivat myoskdan nde sille tarvetta (kuvio
11). Vertaistuen tarpeessa ei ole eroa diabetestyyppien
perusteella.

Arjessa jaksaminen ja henkinen hyvinvointi

”laksamiseen vaikuttavat niin monet
seikat, esim. ikddntyminen, muut sairau-
det, sddtilan muutokset ja tdmdn kevddn
ja kesdn kuluessa koronapandemia!
Diabeteksen vaikutus niin vaihtelee..”
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Diabetesta sairastavat ikddntyneet jaksavat arjessa
hyvin. Valtaosa (89 prosenttia) vastasi jaksavansa arjessa
melko tai erittdin hyvin. Suurin osa (68 prosenttia) ikdih-
misistd koki arkensa satunnaisesti kuormittavavaksi.
Melko usein tai usein arki on kuormittavaa 12 prosentilla
ikadntyneistd diabeetikoista.



Ikadntyneet diabeetikot erosivat diabetestyypin perus-
teella sen suhteen, kuinka paljon diabetes vaikuttaa
arjessa jaksamiseen. Tyypin 2 diabetesta sairastavista
yli kolmannes (37 prosenttia) on sitda mieltd, ettei dia-
betes vaikuta lainkaan jaksamiseen ja yli puolella (56
prosentilla) se vaikuttaa jonkin verran. Tyypin 1 diabee-
tikoista neljdnnes (25 prosenttia) koki, ettei diabetes
vaikuta lainkaan jaksamiseen ja 62 prosenttia oli sitd
mieltd, ettd se vaikuttaa jonkin verran.

Diabetestyyppi vaikuttaa myds diabeteksen hoitovdsy-
myksen kokemiseen. Tyypin 1 sairastavista ikddntyneista
yli puolet (60 prosenttia) on joskus ollut vasynyt diabe-
teksen hoitoon, kun vastaava osuus tyypin 2 diabetesta
sairastavilla ikadntyneilld on 33 prosenttia. Kolmannes
(31 prosenttia) joskus hoitovasymystd kokeneista vastasi
olevansa vasynyt hoitoon viimeisen kuukauden aikana.
Puolen vuoden aikana hoitovdasymystd on kokenut 39
prosenttia.

Taloudellinen tilanne

Yli puolet (59 prosenttia) kyselyyn vastanneista ikdan-
tyneistd diabeetikoista oli melko tyytyvaisia taloudelli-
seen tilanteeseensa. Erittdin tyytyvdisid oli joka neljas
(25 prosenttia). Diabeteksesta koituvat kustannukset
vaikuttavat eri tavalla eri diabetestyyppia sairastavien
ikdantyneiden arkeen. Tyypin 2 diabetesta sairastavista
kolmannes (31 prosenttia) pitdd diabeteksesta koituvia
taloudellisia kustannuksia melko suurena tai suurena
rasitteena suhteutettuna omaan kokonaistaloudelliseen
tilanteeseen. Vastaava osuus tyypin 2 diabetesta sairas-
tavilla ikaantyneilld oli 19 prosenttia. Ruuasta, ladkkeista
tai hoitotarvikkeista on joutunut tinkimdan 11 prosenttia
ikddntyneistd diabeetikoista.

“Diabetes kulkee mukana arjen aska-
reissa ja jaksamisessa.”

“Toki kai jokainen vdlilld ajattelee, ettd
eldmd voisi olla helpompaa ilman dia-
betesta. Sitten kuitenkin ymmadrtad, ettd
sairauden hoitamattomuus aiheuttaa
vain harmia, joten siitd se jaksaminen
on vain ldydettdva.”

"Eldkeldisend tulot putoavat huomat-
tavasti, tarkkaan mietittdvd ostamiset,
ruoan laatuakin on joskus mietittdva.”

"Olen eldkkeelld. Jos omavastuuta

korotetaan, saattaa olla harkinnassa
kallimmat lddkkeet.”
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6. Tulosten tarkastelua

Diabetesta sairastavista ja heidan ldheisistddn suurin osa on tyytyvdisid arkeensa. Heidan elaman-
laatunsa on hyvd ja he tuntevat itsensd suurimman osan ajasta onnelliseksi. Samaan aikaan diabe-
tes vaikuttaa monella tapaa heikentamalla jonkin verran jaksamista ja eldmdnlaatua. Diabetesta
sairastavien arjessa vaikuttavat sairauden lisdksi aivan samat asiat, kuin diabetesta sairastamat-
tomillakin: elamantilanne, stressi ja henkinen jaksaminen, muut sairaudet ja koronavirusepidemia.

Tyypin 1 diabetesta sairastavat

Tyypin 1 diabetesta sairastavilla diabetes ndyttdytyy arjessa kokonaisvaltaisesti: se edellyttda
suunnitelmallisuutta ja ennakointia. Tama nakyy erityisesti suhteessa elintapoihin, ruokailuihin
ja lilkkumiseen. Joka neljds vastanneista arvioi diabeteksen vaikuttavan ruokailutottumuksiinsa
melko paljon ja kolmannes koki ruokailuiden hallitsevan arkea. Diabeteksen hoidon edellyttamat
ylimdardiset ateriat tuottavat hankaluutta monille diabetesta sairastavalle. Tyypin 1 diabetesta
sairastava voi joutua vastoin tahtoaan sydmdadn ylimddrdistd matalan verensokeritason vuoksi
tai valmistautuessaan fyysiseen aktiivisuuteen. Erityisesti painonhallinnan kannalta tama nahtiin
ongelmallisena. Ruokailuiden suuri merkitys ja hallitsevuus arjessa onkin yksi tekija sille (Pinna et
al 2017, Colton et al 2009), miksi erityisesti tyypin 1 diabetesta sairastavilla on suurentunut riski
sairastua syoémishairioon.

Kaiken kaikkiaan liikunta ja liikkumaan lahteminen tuottaa tyypin 1 diabetesta sairastaville haas-
teen. Mukaan otettavat evdat ja verensokereiden seurantavdlineet, verensokereiden seuranta
kesken urheilusuorituksen, yllattdavat hypoglykemiat ja verensokereiden ailahtelevuus liikunnan
jdlkeen heikensi useiden liikunnasta saatavaa iloa. Useat kuvasivat, ettd matala verensokeri tai
pelko hypoglykemiasta on rajoittanut liilkkumismahdollisuuksia tai estanyt liikkumaan ldhtemisen
kokonaan.

Kyselyyn vastanneet tyypin 1 diabetesta sairastavat kuvaavat tuntevansa ajoittain turhautumista,
tympddntymista ja riittamdttomyyden tunnetta sairautensa vuoksi. Hyvdsta hoidosta ja rutiineista
huolimatta verensokerit vaihtelevat arvaamattomasti. Lisdksi vaikeus toimia spontaanisti, jatkuva
kontrollointi ja seuranta lisadvat arjen kuormittavuutta. Tyypin 1 diabetesta sairastavista joka
neljas koki arkensa melko usein kuormittavaksi. Kuormitusta voi lisdta myos se, ettd sairaus vaatii
huomiointia myds ybaikaan. Vaihtelevat verensokerit voivat edellyttdd toimia disin, mika haittaa
riittavan unen saantia. Hoitovdsymys on yleista tyypin 1 diabeetikoilla: vastaamishetkelld hoitova-
symysta tunsi joka viides ja viimeisen kuukauden aikana hoitovasymysta oli kokenut kolmannes.

Sosiaalisiin suhteisiin tyypin 1 diabetesta sairastavat ovat tyytyvadisid, eikd diabeteksella ole ollut
niihin juurikaan vaikutusta. Perhe-eldmaddn diabetes vaikuttaa useammin. Monet vastaajat kuvailivat
sairauden kokonaisvaltaisuuden ulottuvan koko perheeseen. Valtaosa kuitenkin pystyy puhumaan
sairaudestaan ldheistensd kanssa ja saa heiltd tukea. Perhe ja perheeltd saatu tuki on keskeisessa
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asemassa diabetesta sairastavilla. Kyselyyn vastanneiden kokemukset diabeteksen vaikutuksesta
perhe-eldmddn ovat linjassa Rintalan (2014) tutkimuksen kanssa. Diabetes vaatii perheessd suun-
nitelmallisuutta ja huomioon ottamista. Diabeetikko tarvitsee tukea myds perheeltddn.

Diabeteksen aiheuttamat lisdsairaudet ja lisdsairauksien pelko vaikuttavat monien kyselyyn vas-
tanneiden arkeen. Useat kokivat, ettd etenkin lisdsairaudet heikentdavat elamanlaatua. Tyypin 1
diabetesta sairastavat kuvailivat lisdsairauksien vaikuttavan erityisesti jaksamiseen, ihmissuhtei-
siin ja harrastusmahdollisuuksiin. Lisasairaudet ovat myds vaikuttanut siihen, etta diabeetikon on
tdytynyt jaadad pois tydelamadstd. Lisdsairauksien negatiivinen vaikutus eldmanlaatuun on todettu
jo aikaisemmin monissa tutkimuksissa, mm. Jacobson et al (2013) ja Huang et al (2007).

Tyypin 2 diabetesta sairastavat

Diabeteksella on kohtalainen vaikutus tyypin 2 diabetesta sairastavien arkeen. Kolmannes tyypin
2 diabetesta sairastavista on sitd mieltd, ettei diabetes vaikuta eldmdnlaatuun tai arjessa jaksa-
miseen. Vain vajaalla viidennekselld vastanneista diabetes vaikuttaa perhe-elamddn. Monet olivat
sitd mieltd, ettei diabetes valttdmattd ndy arjessa. Diabetesta useammin arkeen vaikuttavat muut
sairaudet, fyysiset vaivat, sen hetkinen elamantilanne ja koronavirusepidemia.

Diabetesta sairastavien arkea kuvaa tasapainoilu omahoidon keskitssd olevien omien elintapojen
ja verensokeriseurannan kanssa. Sairauden omahoito arjessa vaatii rytmid ja suunnitelmallisuutta,
etenkin ruokailuissa. Arjen kuvauksissa nousi myds esiin, ettda hyva omahoito edellyttdada motivaa-
tiota, jaksamista ja itsendistda oman toiminnan ohjausta.

Verensokeriseurannan tiheys ja fyysinen aktiivisuus ovat omahoidon osa-alueita, johon kyselyyn
vastanneet ovat kaikkein tyytymdttomimpid. Monet kuvasivat, etteivdt jaksa seurata verensoke-
reita riittdvan usein. Osa jatkuvaa verensokerin seurantaa raskaana. Puolet vastanneista on joskus
ollut vasynyt diabeteksen hoitoon. Tyypin 2 diabetesta sairastavat toivoivatkin saavansa tukea ter-
veydenhuollosta omahoidon toteuttamiseen. Vaikeudet pddsta vastaanotolle ja kdyntien harvuus
haittasivat osalla omahoidossa jaksamista. Tulos saa tukea myds tutkimuksesta, jossa todettiin
diabetesta sairastavien tarvitsevan omahoitoonsa tukea (Zhao 2018).

Valtaosa kyselyyn vastanneista kertoi jaksavansa arjessa hyvin. Kyselyssa nousi esiin se, etta
jaksaminen, omahoidon toteutuminen ja verensokeritasapaino vaikuttavat toisiinsa. Se toimii
kehan lailla: hyvdan omahoidon aikaansaama parantunut verensokeritaso parantaa jaksamista ja
motivaatiota hoitaa itseddn. Vastaavasti vahdisempi jaksaminen heikentdd diabeteksen omahoidon
ja verensokerinseurannan tasoa, mika lisdad vasymyksen ja riittamattomyyden kokemuksia.

Tyypin 2 diabeteksen hoidosta koituvat taloudelliset kustannukset vaikuttavat monen eldmdan
merkittavasti. Kolmannes pitdd kustannuksia suurina tai melko suurina, ja vajaa viidennes on
joutunut tinkimddn ruuasta, lddkkeistd tai hoitotarvikkeista. Erityisesti lddkkeista koituvat talou-
delliset kustannukset ovat suuria, ja osalla vastaajista ei ole aina ollut mahdollista ostaa ladakkeita.
Pienet taloudelliset tuet ja lddkekaton nosto aiheuttavat monilla taloudellisia haasteita. Tyypin 2
diabetesta sairastavien taloudelliset haasteet nousivat esiin myds Kelan tekemassa hankkeessa,
jossa tyypin 2 diabetesta sairastavien riski kokea taloudellisia vaikeuksia kaksinkertaistui diabe-
tesladkkeiden korvaustason laskun jdlkeen (Lavikainen et al 2017).

Diabetes arjessa

33



34

Diabetesta sairastavan lapsen
vanhemmat

Diabetesta sairastavien lasten perheissa arki muistuttaa tavallista lapsiperheiden arkea, mutta
diabetes tuo siihen useita erityispiirteitd. Valtaosalla diabetes heikentda eldamadanlaatua. Arki on
kuormittavaa, eika riittdvadn lepoon ole mahdollisuutta. Puolet vanhemmista vastasi nukkuvansa
harvoin tai tuskin koskaan riittavasti. Lapsen verensokeriheittelyt ja niiden korjaustarve edellyt-
tavat toimenpiteitd myos yoaikaan, mikd tekee dista rikkonaisia. Monet vanhemmat kertoivatkin
olevansa vasyneitd ja hoitovdsymyskin oli yleistd. Diabetesta sairastavien lasten vanhempien unen
riittamattomyys huolien ja lapsen diabeteksen hoidon vuoksi on todettu myos tutkimuksissa (Feeley
et al 2019).

Arkea diabeteksen kanssa kuvastavat rutiinit ja suunnitelmallisuus, joilla pyritddn minimoimaan
yllattavien tekijoiden vaikutukset lapsen verensokeritasapainoon. Uusista hoitomuodoista, veren-
sokerisensoreista ja insuliinipumpuista, on paljon apua lapsen diabeteksen hoidossa. Vanhemmat
ovat my0s padosin tyytyvdisia diabeteksen hoidon sujuvuuteen pdivahoidossa tai koulussa. Kaikki
ei kuitenkaan saa riittavasti tukea lahipiiriltdan. Vanhemmat kuvasivat, ettd lastenhoitoapua on
vaikea jdrjestdd ja omaa tai vanhempien yhteistd aikaa on vdahan. Vanhemmista joka neljds oli sita
mieltd, ettei heilld ole riittavasti ldheisid ihmisida ymparilldaan.

Arjen kuvauksissa on ndhtavissa lapsen hyvinvoinnin tarkeys. Tama on noussut myds tutkimuksissa
esiin: diabetesta sairastavien lasten vanhemmilla on voimakas tarve edistda lastensa optimaalista
kasvua pyrkimalla hyvaan hoitotasapainoon (Lowes et al 2003). Huoli lapsen tulevaisuudesta on
my0&s suuri. Vanhempien vastaukset antavat viitteita siitd, ettd vanhemmat priorisoivat lapsen
hyvdn arjen ja terveyden oman jaksamisensa edelle. Kaikesta arjen raskaudesta ja vaatimuksista
huolimatta diabetesta sairastavien lasten vanhemmat ovat useammin onnellisia kuin muut kyselyyn
vastanneet.

Diabetesta sairastavat ikaantyneet

Kyselyyn vastanneet yli 65-vuotiaat diabetesta sairastavat voivat padsdantdisesti hyvin. He kokevat
elamanlaatunsa hyvdksi, he jaksavat toimia arjessa ja ovat tyytyvdisia elintottumuksiinsa. He ovat
tyytyvdisempid omahoitoonsa kuin alle 65-vuotiaat. Monet kertoivat, ettd eldkkeelle jadminen on
lisdnnyt mahdollisuuksia panostaa hyvinvointiinsa ja huolehtia diabeteksen omahoidosta.

Yli 65-vuotiailla diabeteksen vaikutus arjessa on pienempi kuin alle 65-vuotiailla. Lisaksi diabe-
teksen vaikutus elamanlaatuun on hieman pienempi. Ikddantyneilld on usein muita toimintakykyyn
vaikuttavia tekijoitd, kuten tuki- ja liikuntaelinvaivoja ja muistisairauksia. Kyselyyn vastanneista
ikddntyneista diabeetikoista suurempi osa sairastaa tyypin 2 diabetesta kuin tyypin 1 diabetesta.
Tyypin 2 diabetes tuo usein mukanaan myds muita sairauksia, kuten sydan- ja verisuonisairauk-
sia. Ndilla tekijoilla voi olla vaikutusta siihen, miksi ikddntyvdt kokevat diabeteksen vaikuttavan
arjessa vahemman. Muiden toimintakykyyn vaikuttavien sairauksien merkitys saattaa olla arjessa
suurempi.

Ikadntyneistd diabetesta sairastavista valtaosa on sitd mieltd, ettd heillda on riittdvasti laheisia
ihmisida ymparilld. Monet olivat my0s sitd mieltd, ettd he saavat riittavasti laheisilta ihmisilta tukea,
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kun sita tarvitsevat. Ikdaantyneiden perheiltda saatu tuki on todetusti yksi keskeinen ikdaihmisen
elamadnlaatua parantava tekija (Luoma 2014). Tyytyvdisyys ihmissuhteisiin ja ldheisiltd saamaan
tukeen voivat olla tekijoitd, jotka osaltaan selittdvat diabetesta sairastavien ikaantyneiden hyvin-
vointia.

Ikddntyneet diabeetikot kokevat diabeteksesta koituvat taloudelliset kustannukset suurempina
kuin alle 65-vuotta tayttaneet. Kyselyssa nousi esiin, ettd eldkkeet ovat pienid ja taloudellinen
pdrjddminen edellyttdd tarkkuutta ja suunnitelmallisuutta. Etenkin tyypin 2 diabeteksesta ja muista
sairauksista koituvat kustannukset rasittavat useiden arkea ja taloudellista pdrjdamistd. Turvaa-
malla riittdava toimeentulo edistetddn diabetesta sairastavien ikaantyneiden arjen hyvinvointia.
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Diabetes arjessa
Diabetesliiton kysely 2020

Tervetuloa vastaamaan diabetes arjessa —-kyselyyn. Kyselyn tavoitteena on saada lisda tietoa
siitd, minkalaista on diabetesta sairastavien arki ja arjen hyvinvointi tilla hetkella. Kyselysta
saatuja tietoja kdytetdadn vaikuttamisty6ssa diabetesta sairastavien arjen hyvinvoinnin
parantamiseksi seka Diabetesliiton toiminnan ja palveluiden kehittimisessa. Kyselyn
yhteenveto julkaistaan Diabetesliiton verkkosivuilla syksylld. Vastaaminen on luottamuksellista
ja suoritetaan nimettdémana.

Vastaaminen vie aikaa 10 minuuttia. HUOM! Mikali vastaat kyselyyn diabetesta sairastavan
lapsen vanhempana, vastaa omista arjen kokemuksistasi, ellei toisin ohjeisteta. Mikali vastaat
diabetesta sairastavan laheisend, vastaa kysymyksiin kuten diabeetikko itse vastaisi.

1. Kyselyyn vastaa

O Diabeetikko itse
O Diabetesta sairastavan lapsen vanhempi

O Diabeetikon muu ldheinen

2. Sukupuolesi

O Mies
O Nainen
O Muu

O En halua ilmoittaa

3. Ikasi tai diabeetikon ikd, jonka puolesta vastaat

() Alle 18 vuotta
O 18 - 39 vuotta
O 40 - 64 vuotta
O 65 - 80 vuotta
() yli 80 vuotta

4. Sairaanhoitopiiri, jonka alueella asut

() Eteli-Karjala
Eteld-Pohjanmaa
Etelda-Savo

Helsinki ja Uusimaa

Ita-Savo

OO0 00O

Kainuu
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Kanta-Hame
Keski-Pohjanmaa
Keski-Suomi
Kymenlaakso
Lappi

Lansi-Pohja
Pirkanmaa
Pohjois-Karjala
Pohjois-Pohjanmaa
Pohjois-Savo
Pdijat-Hame
Satakunta

Vaasa

Varsinais-Suomi

5. Diabetestyyppisi tai liheisesi diabeteksen tyyppi

Tyyppi 1

Tyyppi 2
Raskausdiabetes
LADA-diabetes
MODY-diabetes

Jokin muu, mika?
6. Kuinka kauan olet sairastanut diabetesta?

Alle vuoden
1-4 vuotta
5-9 vuotta
10-19 vuotta

Yli 20 vuotta

Tyytyvaisyys arkeen ja eloon

7. Kuinka usein olet viimeisen 4 viikon aikana kokenut olevasi onnellinen arjessasi?

En lainkaan
Jonkin aikaa
Suurimman osan aikaa

Koko ajan
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8. Millaiseksi arvioit elamanlaatusi?

Huono
Melko huono
Melko hyva

Hyva
9. Minkdlainen on diabeteksen vaikutus elamanlaatuusi?

Heikentaa paljon
Heikentda hieman
Parantaa hieman
Parantaa paljon

Ei vaikutusta

10. Kuinka tyytyvdinen olet

Erittdin Melko Melko Erittdin
tyytymdtdén  tyytymatdon tyytyvdinen  tyytyvdinen

Pdivittdiseen fyysiseen
aktiivisuuteesi

Nukkumistottumuksiisi
Arkisiin ruokailutottumuksiisi
Ihmissuhteisiisi

Taloudelliseen tilanteeseesi

Fyysinen aktiivisuus

11. Kuinka paljon liikut tai rasitat itseasi fyysisesti vapaa-aikana?

Luen, katselen televisiota ja teen askareita, joissa en paljonkaan liiku ja jotka
eivdt rasita

Liikun tai rasitan itsedni arjessa vain vdahan, teen kotiaskareita tai lilkkun muuten
korkeintaan muutaman tunnin viikossa

Olen arjessa aktiivinen ja hyotyliikun eli kdvelen, pyordilen tai teen kevytta koti-
ja pihatyota vahintdan useita tunteja viikossa

Harrastan varsinaista kuntoliikuntaa tai urheilen kuten juoksua, hiihtoa, uintia tai
pallopeleja useita tunteja viikossa
12. Kuinka monta tuntia vietdt vapaa-ajastasi ruudun aaressa keskimaarin paivassa?
(tietokone, televisio, puhelin, tabletti)
Korkeintaan kaksi tuntia
2-3 tuntia
4-6 tuntia

Yli 6 tuntia

38 Diabetes arjessa



Uni ja nukkuminen

Mikali vastaat kyselyyn diabetesta sairastavan ldheisend, kerro 13-17 kysymyksissd omista
nukkumistottumuksistasi.

13. Nukutko mielestasi tarpeeksi?

Harvoin tai tuskin koskaan
Kylld, usein
Kylld, l1ahes aina

En osaa sanoa

14. Kuinka tyytyvdinen olet unesi laatuun?

Unen laatuun vaikuttavat muun muassa yolliset herdilyt tai murehtiminen.
Erittdin tyytymaton
Melko tyytymaton
Melko tyytyvdinen

Erittdin tyytyvdinen
15. Kuinka usein herdat y6lla mittaamaan verensokeriasi tai laheisesi verensokeria?

Useita kertoja yossa

Joka yo

Muutaman kerran viikossa
Harvemmin kuin viikoittain

En koskaan
16. Kuinka usein matalat verensokerit haittaavat yéuntasi?

Useita kertoja viikossa
Viikoittain
Harvemmin kuin kerran kuussa

Ei koskaan

17. Halutessasi voit tahan kirjoittaa lisda lilkkkumis- ja nukkumistottumuksistasi ja diabeteksen
vaikutuksesta niihin.
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Ruokailu- ja ravitsemustottumukset

18. Vaikuttaako diabetes ruokailuvalinnoissasi ja sydmistottumuksissasi?

Ei lainkaan, syon mitd haluan
Jonkin verran, yleisesti syon melko vapaasti
Melko paljon, diabetes maarittda padosin ruokailutottumuksiani

Paljon, mietin kaikki ruokailuun ja syémiseen liittyvdt asiat diabeteksen
ndkokulmasta

19. Koetko koskaan, ettd ruokaan ja ruokailuun liittyvdt asiat hallitsevat elamaasi?

En koskaan
Satunnaisesti
Melko usein

Usein

Diabeteksen omahoidon rutiinit

20. Arvioi, kuinka tyytyvdinen olet

Erittdin Melko Melko Erittdin
tyytymdton  tyytymaton tyytyvdinen  tyytyvdinen

Diabeteksesi omahoitoon

Verensokereiden seurannan
tiheyteen

Ladkehoidon sujuvuuteen

21. Halutessasi voit tahdn kertoa lisda ruokailu- ja ravitsemustottumuksistasi sekd omahoidon
rutiineistasi.

Pdihteet ja riippuvuudet

22. Onko pdihteiden kdytto osa paivittdista arkeasi? (alkoholi, tupakka, nuuska, sihkésavuke,
huumeet)

Kylla
Ei
24. Kuinka usein koet, ettd pdihteiden kaytto vaikuttaa kielteisesti terveyteesi?
Ei koskaan
Satunnaisesti
Melko usein

Usein
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25. Haittaako jokin riippuvuus arjen hyvinvointiasi?
Esimerkiksi pdihde-, peli- tai nettiriippuvuus
Kylla

Ei

26. Halutessasi voit tahan kirjoittaa lisda paihteiden kdytt66n tai riippuvuuksiin liittyvista
asioista

Sosiaaliset suhteet
27. Koetko, etta sinulla on riittavasti laheisia ihmisia ymparillasi?

Kylla
Ei
Jos kaytat vastaamisessa mobiililaitetta, kdanna laitteesi sivuttain nahdaksesi seuraavan
kysymyksen kokonaan.
28. Arvioi diabeteksen vaikutusta ihmissuhteissa
Kylla Ei

Vaikuttaako diabetes perhe-elamaasi? Jos, niin
miten?

Vaikuttaako diabetes sosiaalisiin suhteisiisi? Jos,
niin miten?

Koetko pystyvdsi puhumaan sairaudestasi
avoimesti laheistesi kanssa sita halutessasi?

29. Kuinka tyytyvdinen olet ldheisilta saamaasi tukeen?

Erittdin tyytymaton
Melko tyytymaton
Melko tyytyvdinen

Erittdin tyytyvdinen
30. Saatko vertaistukea toisilta diabetesta sairastavilta tai heiddn ldheisiltaan?

En saa, enkd koe tarvitsevani
En saa, mutta tarvitsisin
Saan, mutta en riittdvasti

Saan, riittavasti
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31. Halutessasi voit tahan kertoa lisaa sosiaalisista suhteistasi ja diabeteksen vaikutuksesta
niihin

Arjessa jaksaminen
32. Miten jaksat arjessa?
O Huonosti
() Melko huonosti
O Melko hyvin

() Hyvin

33. Vaikuttaako diabetes jaksamiseesi arjessa?
() Eiyhtasn
O Jonkin verran
O Melko paljon

O Paljon

34. Kuinka usein koet arkesi kuormittavana?

() En koskaan
O Satunnaisesti

() Melko usein

O Usein
35. Oletko joskus kokenut olevasi vasynyt diabeteksen hoitoon?

() Kkylla
() Ei

37. Halutessasi voit tdhdn kertoa lisaa arjen jaksamisesta ja diabeteksen suhteesta siihen.

Ty, koulu ja harrastukset

Tayta seuraavat kysymykset siitd kasin, oletko pddasiallisesti tydssakdyva, koululainen vai
opiskelija. Mikadli et ole tadlla hetkelld ty6elamdssa tai opiskele, voit vastata kysymykseen
aikaisemman kokemuksesi perusteella. Mikdli vastaat kyselyyn lapsen huoltajana, tayta
kysymykset 38-40 lapsesi koulunkdynnin tai paivahoidon ja harrastusten ndakékulmasta.
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38. Miten sujuvana koet tydelaman/koulunkdynnin/opiskelun ja diabeteksen yhdistamisen?
En lainkaan sujuvana
Melko sujumattomana
Melko sujuvana

Hyvin sujuvana

39. Saatko tukea esimieheltasi tai tydkavereilta/koulu- tai opetushenkilékunnalta suhteessa
diabetekseen sitd tarvitessasi?

Kylla

Ei
40. Rajoittaako diabetes mahdollisuuksiasi vapaa-ajan toimissa tai harrastuksissa?

Ei lainkaan
Jonkin verran
Melko paljon

Paljon

Toimeentulo

41. Kuinka suurena taloudellisena rasitteena koet diabeteksesta koituvat kustannukset
suhteessa kokonaistaloudelliseen tilanteeseesi?

Suurena
Melko suurena
Melko pienena

Pienena

42. Oletko joutunut tinkimaan ruoasta, ladakkeista tai hoitotarvikkeista rahan puutteen vuoksi?

Kylla
Ei

43. Halutessasi voit tahdn kertoa lisda ty6elamasta ja taloudellisesta toimeentulostasi seka
niiden suhteesta diabetekseen.

44, Kyselyyn vastanneiden kesken arvotaan kolme jumppakuminauhaa. Haluatko osallistua
arvontaan?

Kylla

Ei
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