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Lisaa ja parempia hoitovalineita ja -tiimeja!

Kysely tyypin 1 diabeetikoille diabeteksen hoidon kehittamisesta
loka—marraskuussa 2013

“Laadukkaita hoitovdlineitd pitdd saada ja Idékdrien osata hommansa. Liséksi tyypin
1 diabeteksen hoito tdytyy keskittéid osaavien tiimien kdsiin.”

Nain diabeetikot vastasivat verkkosivuillamme www.diabetes.fi ja keskustelupalsta
Kohtauspaikalla (http://keskustelu.diabetes.fi/index.php) 15.10.2012 julkistettuun kyselyyn siit3,
miten tyypin 1 diabeteksen hoitoa pitdisi kehittaa.

Kolmen karkiaiheen lisdksi avoimissa kommenteissa kasiteltiin mm. henkisen tuen tarvetta.

Karkiaiheet

1) Hoitovélineet. Saatavuus, tasapuolisuus kuntien valilla, laatu, yksilollisyys ja uuden teknologian
vdlineet pitaa taata. Taman saran puutteet olivat yleisin ongelmakenttd, johon vastauksissa
puututtiin.

"Hoidossa tulisi huomioida yksiléllisyys: hoitotarvikkeita (liuskat, pumppu, sensorit) pitdisi jakaa
tarpeen mukaan, tarve on diabeetikoilla erilainen.”
60-vuotias tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 21 vuotta

“Tasavertaisuus vdlineiden ja tarvikkeiden saatavuudessa pitdisi taata koko maassa. On erittdin
suuria eroja eri kuntien vdlillé siind miten tarvikkeita saadaan. Jos joutuu muuttamaan, ei pitdisi
joutua luopumaan hyvdsté hoidosta.”

36-vuotias diabeetikkolapsen vanhempi.

2) Ladkareiden ja diabeteshoitajien tyypin 1 diabeteksen osaaminen. Avoimissa viesteissa
korostettiin jatkuvuutta hoitosuhteissa, kuulluksi tulemista, jatkuvaa ja yksilollista hoidonohjausta,
kannustusta ja hoitovasymyksen tunnistamista.

”1-tyypin diabeetikoiden lddkdriksi sellaisia, joiden tyéstéd 1-tyypin diabeetikoiden hoito muodostaa
ison osan... olen lilan monta kertaa ollut sellaisen tk-IGdkdrin vastaanotolla, jonka diabetesta
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koskevista puheista huomaa selvdsti, ettei hin tiedd mistd puhuu. Se on turhauttavaa.”
39-vuotias tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 28 vuotta.

“Luottamuksellinen hoitosuhde on kaiken a ja o. Se tarkoittaa kdytdnndssd sitd, ettd vastaanotolla
tuttu ammattitaitoinen lddkdri ja diabeteshoitaja, jotka tuntevat potilaan historian... hyvé
lddkdri/diabeteshoitaja kuuntelee diabeetikkoa ja etsii yhdessd tdmdn kanssa juuri hdnelle sopivaa
ratkaisua ongelmiin.”

50-vuotias tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 36 vuotta.

“Hoitohenkil6kunnan tulisi myés aidosti kdsittdd jokaisen sairauden yksilollisyys sekd diabeteksen
kuormittavuus henkisesti — aina ei jaksa hoitaa itseddn kympilld, vaikka tietdisi keinot ja
laiminlyénnin seuraukset.”
19-vuotias tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 6 vuotta.

”Tukea henkiseen visymykseen hoidon suhteen. Vaikka vastaanotolla kertoisin hoitovédsymyksestd,
sitd ei juurikaan noteerata. Hoitovédsymys tulee aika ajoin jokaiselle.”
55-vuotias tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 16 vuotta.

3) Hoidon keskittaminen. Tyypin 1 diabeteksen hoidon keskittdmista toivottiin.

”Keskitetty hoito, jotta kaikilla tyypin 1 diabeetikoilla olisi mahdollisuus saada erikoistunutta
hoitoa. Ihmisten tuppaaminen julkiseen terveydenhuoltoon Idhinné HbA1c:td tuijottamaan jattdd
monet hyvin yksin sairautensa kanssa ja saatu hoito riippuu yleislddkdrin osaamisen tasosta.
Hyvdnkin lukeman taustalla voi olla huomattavaa hoitovédsymystd ja ongelmia, pitdisi aina katsoa
kokonaisuutta ja tdmd onnistuisi parhaiten aidosti keskittdmdlld.”

28-vuotias tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 25 vuotta.

Muut aiheet

Psykologinen tuki

”Diabeteksen hoidossa tulisi panostaa nykyistd enemmdin sairauden kanssa jaksamiseen
ennaltaehkdisevdisti. Tavallinen vastaanottoaika ei riitd, mikdéli diabeetikolla on
motivoitumisongelmia omahoitoon. Diabetesyksikdssd voisi olla psykologi, joka olisi erikoistunut
diabeteksen tuomiin psyykkisen puolen haasteisiin.”

Tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 15 vuotta.

“Hoitovdsymyksen tunnistamiseen pitdisi terveydenhuollossa panostaa ja nékisin mieluusti
tilanteen, jossa vuosikontrolleissa labrojen ja jalkahoitajan & silmékuvauksen liséksi kdytdisiin
psykologin juttusilla. Ja mielellddn tdmd psykologi tulisi olla koulutettu siten, ettd tietdd D1:std



perusasiat. ”
28-vuotias tyypin 1 diabeetikko..

”1 tyypin diabetes on lisd- ja liitéinndissairauksineen ja korkean ja matalan verensokerin mukanaan
tuominaan huolina ja pelkoina niin paljon jokapdivdiseen eldmddn vaikuttava tauti, ettéd sen
kdsittely jossain vaiheessa psykologin tms. luona olisi perusteltua.”

36-vuotias tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 6 vuotta.

Vertaistuen tarve

“Ohjausmenetelmid pitdisi kehittdd vastaamaan tdmdn pdivdn tarpeita. Perheille, joissa lapsella
on 1-tyypin diabetes tulisi tarjota vertaistukea, ryhmdohjausta samanlaisessa eldmdntilanteessa
olevien perheiden kanssa. Esimerkiksi pumppuhoitoon siirryttdessd kannattaisi jérjestdd
kustannustehokasta ryhmdohjausta ja samalla mahdollistuisi vertaistuki.”

43-vuotias laheinen.

“Valtakunnallisia vertaistapaamisia, silld paikallinen diabetesyhdistys ei pysty aina toteuttamaan
riittdvdn samankaltaiselle ryhmdlle tapaamisia.”
42-vuotias tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 31 vuotta.

Lapset ja nuoret

”"Myds selkedmmdit valtakunnalliset ohjeet siihen, miten hoito toteutetaan pdivdkodissa ja
koulupdivén aikana (nyt epdselvéd kuka on vastuussa, saako lapsi avustajan, kuka laskee hiilarit ja
pistdd insuliinit kun lapsi ei vield osaa).”

32-vuotias diabeetikkolapsen &iti.

“Lasten siirtéiminen 17-vuotiaana ns. aikuisten hoitomaailmaan tapahtuu liian varhain. Nuorten
diabeetikkojen hoitoa tulisi jatkaa lastenpolilla aina 25-vuotiaaksi tai perustaa erikseen 17-25-
vuotiaille oma hoitoyksikké.”

36-vuotias diabeetikkolapsen diti.

“Tuntuu siltd, ettd erityisesti nuorten puolella hoito on melko syyllistdvdd. Jos arvot ei laske
annetuista ohjeista huolimatta, siitd saa kuulla... Hoito saisi mielellddn olla enemmin kannustavaa
ja vaihtoehtoisia hoitomuotoja hyédyntévdd. Potilaan ja hoitajan/ldékdrin vdlille pitdisi kehittdd
joustava suhde, jolloin diabeetikko voisi helpommin olla yhteydessé hoitohenkilkuntaansa...”
21-vuotias tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 13 vuotta

Tyyppi 1 versus tyyppi 2 mediassa

”Koen, ettd mediassa runsaasti esilld ollut tyypin 2 diabetes on viime vuosina lisénnyt
ennakkoluuloja minua ja sairauttani kohtaan. Tdhdn pitdisi jotenkin puuttua. Tarkoitan
ennakkoluuloilla asenteita elintasosairaudesta ja siitd miten minun tulisi itsedni hoitaa. Olen myds
saanut kuulla kommentteja siité kuinka kallista minun hoitamiseni on yhteiskunnalle. Koen tdmdn
hyvin epdreiluna ja jopa vaarallisena, ihmiset joilla ei ole tietoa sairaudesta ja sen syisté voivat



loukata monia diabeetikoita téysin turhaan.”
31-vuotias tyypin 1 diabeetikko, sairastanut 29 vuotta.

Tutkimus

“Pienen diabeetikon ditind toivoisin, ettd diabetekseen I6ydettdisiin vield uusia keinoja
hoitaa/parantaa diabeetikkojen elimdnlaatua. Pumppu, joka itse séddnnéstelisi insuliinin
verensokeritason mukaan (ns. keinohaima) olisi kylld hyvd. Kaikki tutkimus miké etsii keinoja
diabeteksen parantamiseksi tai parempaan hoitoon on éédrimmdisen tarpeellista.”
35-vuotias diabeetikkolapsen &iti.

Taustatietoja kyselysta

Miten tyypin 1 diabeteksen hoitoa pitdisi kehittdd -kysely toteutettiin 15.10. —30.11.2013
Kohtauspaikalla Diabetesliiton verkkosivuilla. Kyselyyn vastasi 288 henkil6a, joiden keskimaéarainen
ikd oli 41 vuotta. Vastaajista 22 % oli miehia ja 78 % naisia.

Kaikista vastanneista 69 % oli tyypin 1 diabeetikoita, ja he olivat sairastaneet keskimaarin 20
vuotta diabetesta. Puolella tyypin 1 diabeetikoista perushoidosta vastasi erikoissairaanhoidon
diabetespoliklinikka, 31 %:lla terveyskeskuksen diabetesvastaanotto, 11 %:lla terveyskeskuksen
omaldakari ja lopuilla 17 %:lla perushoito jakautui yksityisen lddkariaseman, tyéterveyshuollon ja
diabetesyhdistysten palveluiden kesken. Vastaajina oli lisdksi laheisid, tyypin 2 diabeetikoita ja
terveydenhuollon ammattilaisia.

Diabetesliitto on asettanut tyoryhman tekemaan toimenpide-ehdotuksia tyypin 1 diabetesta
sairastavien hoidon kehittamiseksi. Kyselylld kartoitettiin osaltaan tyypin 1 diabeteksen hoidon
nykytilaa Suomessa. Kyselyn vastauksia hyoédynnetdan alkavissa T1D-kehittamishankkeissa.

Kyselyyn osallistujia kiittden
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