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Tiivistelma

iabetesliiton strategiassa diabetesta sairastavien arki on monella tapaa keskeisessd
osassa. Visiomme on Hyvd eldma diabeteksen kanssa ja padmddridmme ovat mm. Ldasna
diabeetikoiden arjessa ja Kokonaisvaltaisin tieto ja ymmarrys diabeetikoiden arjesta. Siksi
kerddmme monin tavoin tietoa diabetesta sairastavien arjesta.

Diabetes arjessa -raportissa tarkastellaan diabetesta sairastavien ja heidan ldheistensa arkea
lokakuussa 2022 toteutetun Webropol-kyselyn vastausten perusteella.

Kyselyssa kavi ilmi, ettd diabetesta sairastavat ja diabetesta sairastavien lasten vanhemmat elavat
pddsdantdisesti onnellista arkea ja jaksavat hyvin, vaikka diabetes haastaa ja kuormittaa arkea
monin tavoin. Diabetes edellyttdd asioiden ennalta suunnittelua, jolloin spontaani tekeminen jaa
usein pois. Monet kokevat myds diabeteksen heikentdvdan eldmdnlaatua ja jaksamista. Jatkuva
sddtaminen ja tasapainoileminen herdttdd tunteita onnistumisesta ja tyytyvaisyydesta aina tur-
hautumiseen ja vasymiseen asti.

Tyypin 1 diabetesta sairastavien aikuisten arjessa korostuvat diabeteksen kokonaisvaltaisuus ja
jatkuvaa huomiota vaativa hoitaminen. Hoitovdasymys on hyvin yleistd, ja diabeteksen koetaan
usein heikentdvan eldmdnlaatua. Diabeteksen kuormittavuus haastaa etenkin nuoria aikuisia ja
muita tydikdisid tyypin 1 diabetesta sairastavia. He jaksavat arjessaan huonommin kuin muut ja
kokevat myds kuormittuneisuutta sekd diabeteksesta ettd muista eldmdn osa-alueista.

Tyypin 2 diabetesta sairastavilla diabetes ei ole aivan yhtd kokonaisvaltaisesti arjessa ldsnd. 0sa
ei huomaa sitd osana arkeaan oikein mitenkddn. Tyypin 2 diabetesta sairastavilla arkea haastavat
erityisesti lisdsairaudet ja muut sairaudet sekd ikdantyminen ja sen mukanaan tuomat vaivat.
Monet kokevat kuormittuneisuutta puutteellisista hoitovdlineista seka riittamattomasta hoidonoh-
jauksesta. Moni ei tiedd, miten voisi parhaiten kohentaa elintapojaan tai toteuttaa omahoitoaan.

Diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhemmat puskevat arjessa eteenpadin lapsen diabetek-
sen, perhe-elaman ja oman tydnsa ristipaineissa. Heille ei jad tarpeeksi aikaa nukkua ja levdta eika
pitdd ylla sosiaalisia suhteita. Monet kokevat jadneensa varsin yksin lapsen diabeteksen kanssa:
tuttavat ja sukulaiset kylla kyselevat vointia, mutta eivdt tarjoa apua arkeen. Monella vanhemmalla
omasta hyvinvoinnista huolehtiminen on myds jadnyt taka-alalle.

Koska diabeteksen hoitoa toteutetaan osana paivittdista elamad, tulisi taman nakya myo6s hoidon-
ohjauksessa. Monet toivovat, ettd vastaanotoilla keskusteltaisiin nykyistd enemman jaksamisesta.
Keskustelua toivotaan myds hoidon toteuttamisesta arjessa, silld nyt monella suuri osa voimista
kuluu verensokeriarvojen kanssa taisteluun, sadatamiseen ja huolehtimiseen. Arjen hyvinvointi tai
pahoinvointi ndkyy myo6s terveydenhuoltoresurssien tarpeena. Siksi diabetesta sairastavien ja
lasten vanhempien tukemiseen kannattaa suunnata aikaa ja vaivaa.
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1. Diabetes arjessa -kyselyn
toteuttaminen

iabetesliitto toteutti diabetesta sairastavien ja heiddan ldheistensd arkea kartoittavan
kyselyn syksylla 2022. Kysely oli avoinna 5.9.-24.10.2022. Kyselylld kartoitettiin vastaajien
1) tyytyvdisyyttda omaan arkeen, 2) liikkkumisen, syémisen ja nukkumisen tottumuksia, 3)
jaksamista, 4) ihmissuhteita ja 5) taloudellista parjdamista. (Liite 1.)

Kysely toteutettiin sahkdisend Webropol-kyselynd. Se ldhetettiin sahkdépostitse Diabetesliiton
jasenrekisterissa oleville henkildille. Lisdksi kyselystd kerrottiin Diabetesliiton verkkosivuilla,
sosiaalisessa mediassa ja yhdistysten Tiedotuslehdessa.

Kyselyyn vastasi yhteensd 4 463 henkil6d, 4 289 henkil6d suomenkieliseen ja 174 henkildd ruot-
sinkieliseen kyselyyn. Heistd 91 prosenttia vastasi omasta puolestaan diabetesta sairastavana, 7
prosenttia diabetesta sairastavan lapsen vanhempana, 1 prosentti diabetesta sairastavan muuna
ldheisend, ja 1 prosentti oli muita vastaajia, kuten diabetesriskissa olevia, diabetesta sairastavien
lasten isovanhempia seka henkil6itd, joilla oli sekd itsellddn ettd laheisellddn diabetes. Vastanneista
oli miehid 31 prosenttia ja naisia 68 prosenttia. Muut kyselyyn vastanneet olivat muunsukupuolisia
tai he eivat halunneet ilmoittaa sukupuoltaan.

Suurin yksittdinen vastaajien ikdryhma oli 65-74-vuotiaat, joita vastaajista oli 34 prosenttia, 55-64-
vuotiaita vastaajista oli 22 prosenttia ja 75-84-vuotiaita 14 prosenttia. Lasten ikdryhmasta (alle
18-vuotiaita) vastaajia oli yhteensa 6 prosenttia eli yhteensa 283 vastaajaa. Ty6ikdisista (18-64-vuo-
tiaita) vastaajia oli 45 prosenttia eli 1 979 vastaajaa. Eldkeikdisistd (65-vuotiaita ja vanhempia)
vastaajia oli yhteensd 49 prosenttia eli 2 158 vastaajaa. Vastaajia oli kaikilta hyvinvointialueilta,
eniten Pirkanmaalta, Helsingista ja Varsinais-Suomesta

Diabetestyypeittdin vastaajia oli seuraavasti: Tyypin 1 diabetesta sairastavia 32 prosenttia, tyypin 2
diabetesta sairastavia 63 prosenttia ja LADA diabetesta sairastavia 3 prosenttia. Muilla vastanneilla
on joko raskausdiabetes, MODY-diabetes, tyypin 2 diabeteksen riski tai jokin muu diabetestyyppi.
Suurimmalla osalla vastaajista diabetes oli ollut 11-20 vuotta, mutta vastaajien joukossa oli myds
aivan vastasairastuneita seka hyvin pitkdan (51 vuotta tai pidempddn) diabetesta sairastaneita.

Kysymysten analysoinnissa hyddynnettiin sekd Excelid ettd SPSS-tilastoanalyysiohjelmaa. Tuloksia
tarkasteltiin ristiintaulukoinnilla, prosenttiosuuksien ja ryhmdkeskiarvojen avulla. Avoimet vasta-
ukset analysoitiin laadullisen sisallén analyysin avulla. Kyseessd on selvitys, jonka

vuoksi muuttujien valisia riippuvuuksia ei ole ollut tarkoituksenmukaista tarkastella eika syy-
yhteyksia eri muuttujien vdlilla ole mahdollista tuoda esiin. Diabetes arjessa -raporttiin on koottu
tyypin 1 diabetesta sairastavien, tyypin 2 diabetesta sairastavien ja diabetesta sairastavien lasten
vanhempien kyselyn tulokset.
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2. Tyypin 1
diabetesta sairastavien
arjen kokemukset

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

Onnellisuus ja elamanlaatu

Tyypin 1 diabetesta sairastavista 59 prosenttia arvioi olleensa neljan viime viikon ajanjaksolla
suurimman osan aikaa arjestaan onnellinen. Koko ajan itsensd onnelliseksi on kokenut 5 prosenttia
vastaajista ja jonkin aikaa onnelliseksi 32 prosenttia vastaajista. Vastaajista 4 prosenttia kertoo,
ettei ole ollut onnellinen koko aikana. Eldmalaatunsa hyvaksi tai melko hyvaksi arvioi 85 prosenttia
tyypin 1 diabetesta sairastavista. Melko huonoksi sen arvioi 13 prosenttia ja huonoksi 2 prosenttia
vastaajista.

Valtaosa tyypin 1 diabetesta sairastavista (61 prosenttia) arvioi diabeteksen heikentdavan eld-
manlaatuaan hieman. 15 prosenttia arvelee sen heikentdvan paljon, ja 19 prosenttia sanoo, ettei
diabeteksella ole vaikutusta omaan eldmanlaatuun. 5 prosenttia katsoo diabeteksen parantavan
eldmanlaatuaan. (Kuvio 1.)

Parantaa paljon
Parantaa hieman

Ei vaikutusta

Heikentdd paljon

]
-
]
Heikentda hieman |

% O 10 20 30 40 50 60 70

Kuvio 1. Tyypin 1 diabetesta sairastavien kokemus diabeteksen
vaikutuksesta eldmdnlaatuun.
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Tyytyvaisyys tottumuksiin

Erilaisista arjen tottumuksista tyypin 1 diabetesta sairastavat ovat tyytyvdisimpid ihmissuhteisiinsa

ja arkisiin ruokailutottumuksiinsa. Vastaajista yli 80 prosenttia on tyytyvadisid ihmissuhteisiinsa ja

l[dhes 80 prosenttia on tyytyvdisia arkisiin ruokailutottumuksiinsa. Noin 70 prosenttia on tyytyvaisia

taloudelliseen tilanteeseensa, arjessa jaksamiseensa sekda nukkumistottumuksiinsa. Tyytymatto-

mimpid tyypin 1 diabetesta sairastavat ovat omaan painoonsa, johon vain noin puolet vastaajista
on tyytyvainen. (Kuvio 2.)

Arjessa jaksamiseen

Taloudelliseen tilanteeseen

Ihmissuhteisiin

Painoon

Arkisiin ruokailutottumuksiin

Nukkumistottumuksiin

Pdivittdiseen fyysiseen aktiivisuuteen

% O 20 40 60 80 100 120

M Erittdin tyytymadton Melko tyytymaton Melko tyytyvdinen [ Erittdin tyytyvdinen

Kuvio 2. Tyypin 1 diabetesta sairastavien tyytyvdisyys arjen tottumuksiinsa.

Liikkuminen

Tyypin 1 diabetesta sairastavista tydikdisista noin 60 prosenttia on tyytyvdisid omaan fyysiseen
aktiivisuuteensa. Kun asiaa tarkastellaan UKK-instituutin liikkumisen suositusten perusteella,
havaitaan heidan fyysisessa aktiivisuudessaan sekd vahvuuksia etta heikkouksia. Tyypin 1 diabetesta
sairastavista tyodikdisistd 86 prosenttia kertoo, etta heilld toteutuu tavoite kevytta liikuskelua mah-
dollisimman usein, 75 prosenttia kertoo tauottavansa istumista aina voidessaan, ja 56 prosenttia
sanoo reippaan lilkkumisen suosituksen (rasittavaa lilkkkumista ainakin 1 tunti 15 minuuttia viikossa
tai reipasta liilkkumista ainakin 2 tuntia 30 min viikossa) tayttyvan. Lisdksi riittavasti unta kokee
saavansa 59 prosenttia tyypin 1 diabetesta sarastavista tydikdisistda. Sen sijaan lihaskuntoharjoit-
telussa heilld on reippaasti kirittavaa, vain 29 prosenttia kertoo tekevdnsa lihaskuntoharjoittelua
kaksi kertaa viikossa.

Kun tarkastellaan tyypin 1 diabetesta sairastavien eldkeikdisten fyysista aktiivisuutta, havaitaan,

ettd eldkeikdiset ovat tyodikdisia tyytyvdisempid omaan fyysiseen aktiivisuuteensa ja ettd he myds
tayttavat liikkumisen suositukset tydikdisida paremmin. 72 prosenttia tyypin 1 diabetesta sairasta-
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“Liikunnan aiheuttamat
heilahtelut verensokeriarvoissa
tuottavat hankaluuksia”

“Diabetes heikentdd vdhdn
innostusta liikuntaan, koska
spontaani liikkumaan
Idhteminen johtaa usein
melkoiseen tankkaamiseen”

“Olen erittdin insuliiniherkkd
ja vihdinenkin lifkunta laskee
sokereita.”

“Hermokipuja jaloissa, estdd
aika paljon lifkkumista. Lisdksi
selkdranka-ahtauma ja polvien

kiputilat”

"Muut sairauteni mm nivelrikko

ja ylipaino vaikeuttavat
liikkumista”

Nukkuminen

vista eldkeikdisista on tyytyvdisia omaan fyysiseen aktiivisuuteensa.
Heistd 89 prosenttia kertoo liikuskelevansa mahdollisimman usein,
ja 83 prosenttia kertoo tauottavansa paikallaanoloaan aina voides-
saan. 67 prosenttia tyypin 1 diabetesta sairastavista eldkeikdisista
sanoo reippaan lilkkumisen suosituksen tdyttyvdn, ja 71 prosenttia
kokee my0s saavansa riittavdsti unta. Lihasvoima-, tasapaino- ja
notkeusharjoittelua kaksi kertaa viikossa kertoo tekevdnsa 46 pro-
senttia vastaajista.

Tyypin 1 diabetesta sairastavilla liikkuminen aiheuttaa monenmoista
pddnvaivaa, etenkin liikunnan ja verensokerin vdlinen yhteys aiheut-
taa pulmia.

Monet kokevat liikkumisen vaativan paljon suunnittelua, mika
rajoittaa spontaania liikkunnan harrastamista. Monella myds muut
sairaudet vaikuttavat liikkumiseen.

Monet kertovat liikkuvansa etenkin silloin, kun verensokerit ovat
korkealla; toiset taas sanovat, etta silloin vdsyttda liikaa, eikd jaksa
liikkua. My6s pitkien tydpdivien koetaan rajoittavan jaksamista ja
liikkumista, samoin kuin liikuntakaverin puuttuminen. Yksin ei aina
tule lahdettya litkkumaan.

Mutta vahvuuksiakin on. Monet harrastavat paljon liikuntaa, eivatka
koe diabetesta erityisen rajoittavana tekijand. Moni myds kertoo saa-
vansa paljon hyétyliikuntaa puutarhanhoidon ja mokkeilyn parissa.

Tyypin 1 diabetesta sairastavista yli 60 prosenttia kokee nukkuvansa tarpeeksi aina tai ainakin
useimmiten. 26 prosenttia kokee nukkuvansa harvemmin tarpeeksi ja 6 prosenttia tuskin kos-
kaan. Yli 30 prosenttia kertoo herddvansa joka yo, 11 prosenttia herda useita kertoja yossa ja 22
prosenttia kerran yossa. Neljannes kertoo herddvansa muutaman kerran viikossa ja 29 prosenttia
harvemmin kuin viikoittain. 13 prosenttia kertoo, ettei koskaan heradile disin.

Ei koskaan 12 % 10 % Useita kertoja viikossa

31 % Viikottain

Harvemmin kuin kerran kuussa 47 %

Kuvio 3. Kuinka usein omat tai ldheisen matalat verensokerit haittaavat unta.
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Usein yollisiin heraamisiin 16ytyy syy omista tai laheisen mata-
lista verensokereista. 10 prosenttia tyypin 1 diabetesta sairas-
tavista kertoo omien tai laheisensd matalien verensokereiden
haittavan unta useita kertoja viikossa, 31 prosenttia kertoo ndin
tapahtuvan viikoittain, 47 prosenttia kertoo matalien veren-
sokereiden haittavan unta harvemmin kuin kerran kuussa. 12
prosenttia kertoo, etteivdt matalat verensokerit haittaa koskaan
omaa unta. (Kuvio 3.)

Tyypin 1 diabetesta sairastavilla unen katkonaisuuteen vaikut-
tavat monet tekijat, kuten kdsivarsissa olevat hoitovdlineet,
laitteiden hdlytysddnet sekd matalien verensokerien lisdksi
korkeat verensokerit. Monella uneen ja sen laatuun vaikuttavat
aivan muut tekijat kuin diabetes. Nditd ovat mm. pienet lapset,
tyOstressi ja erilaiset kivut. Monet myds toteavat olleensa aina
huonoja nukkujia ja herdilevansa 6isin ilman mitddn varsinaista
syytd.

Ruoka ja syominen

Tyypin 1 diabetesta sairastavista 38 prosenttia kertoo diabetek-
sen vaikuttavan omiin ruokavalintoihin paljon tai melko paljon.
53 prosenttia kertoo diabeteksen vaikuttavan jonkin verran ja 9
prosenttia sanoo, ettei se vaikuta lainkaan. 37 prosenttia tyypin
1 diabetesta sairastavista kertoo myds ruokaan ja ruokailuun
liittyvien asioiden hallitsevan elamda usein tai melko usein. 48
prosenttia kertoo niiden hallitsevan satunnaisesti ja 15 prosent-
tia sanoo, etteivdt ruoka tai ruokailuun liittyvdt asiat hallitse
elamda lainkaan.

Osalla vastaajista on vaikeuksia [6ytda tasapainoa syémisen ja
insuliinihoidon vdlille; osa kokee, ettei oikein osaa sydda oikein
tai terveellisesti, osa taas kokee, ettei oikein osaa arvioida
tarvittavaa insuliinimddrad, koska elimiston tarvitsema maara
vaihtelee niin paljon. Jotkut ovat |dytdneet pdtkdpaastoista
tai hiilihydraattien vdhentamisestd itselleen sopivan tavan
sy0dd. Monet ovat myds tietoisesti muokanneet ruokavaliotaan
suositusten mukaiseksi ja kokevat tamdn ruokavalion sopivan
heille. Jotkut sydvat joka pdivd samaan aikaan, toiset taas ovat
siirtyneet vahvasti kasvispainotteiseen syémiseen tai kokonaan
kasvisruokavalioon. Monet kokevat ruuan ja sydémisen olevan
vaikeinta diabeteksen hoidossa, koska joka padiva taytyy syoda
ja tehda hyvia paatoksia liittyen ruuan ja insuliinin maaraan.

“Nukkuminen on katkonaista,
koska kdytdn sensoria ja insuliini-
pumppua, jotka molemmat ovat
kdsivarsissa.”

"Stressi vaikuttaa sekd unen
laatuun ettd sokereihin.”

“Sensorin hdlytys herdttdd oisin
Idhes viikoittain, muuten nukun
kunnolla.”

“Herdilen yblld kymmenid kertoja ja
mittaan verensokerin kdnnykadlld.
Mutta en siis herdd sen takia”

“Keliakia vaikuttaa paljon, paljon
enemmdn ruokaan ja ruokailuun
sekd sen hallitsevuuteen.”

"Joka aamu sama aikataulu ja
sama aamupala. Lounaalla salaat-
tia ja lihaa.”

“Sokerit on korkealla, vaikka pistdn
insuliinia huikeita mddrid syomis-
tottumuksiini verrattuna.”

”Soisin ravitsemussuositusten
mukaan ilman diabetestakin. Dia-
betes vaikuttaa Idhinnd ruokailun
ajoitukseen ja erityisitilanteisiin”

“Diabetes vaikuttaa ruokailemiseen
paljon. Tulee syyllinen olo, kun sy6
verensokereiden ollessa valmiiksi
koholla, kun tiedostaa, ettd syo6-
misen johdosta ne nousevat vield
entisestddn.”
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Tyytyvaisyys omahoitoon

Tyypin 1 diabetesta sairastavat ovat erittdin tyytyvaisia tai melko tyytyvaisia kaikkiin omahoitonsa

osa-alueisiin. (Kuvio 4.)

"I

Hoitotasapainoon
Lddkehoidon sujuvuuteen
Kdytdssa oleviin hoitotarvikkeisiin

Verensokereiden seurannan tiheyteen

Diabeteksen omahoitoon F
| |
% O 20 40

M Erittdin tyytymaton [ Melko tyytymaton

| i
]
]
-
| |
60 80 100

Melko tyytyvainen [l Erittdin tyytyvdinen

Kuvio 4. Tyypin 1 diabetesta sairastavien tyytyvdisyys omahoitoonsa.

“Pumppuhoito ja erityisesti verensokerin sensorointi on
parasta mitd insuliinin keksimisen jdlkeen on tullut.”

“Sensuroiva pumppu on saanut minut jopa ajoittain ‘unoh-
tamaan’ diabeteksen kun se tekee niin paljon ajatustyotd
puolestani. Valtavasti eldmdnlaatua

parantava kapistus.”

"Pitkddn sairastetun diabeteksen vuoksi lddkdrini haluaa
pitdd verensokerit korkeammalla kuin itse, hdnelld pelko,
etten endd tunnistaisi matalia arvoja, vaikka huomaan ne
edelleen ja haluaisin hiukan tiukentaa
sokeritasapainoani.”

“Labiili D1, tasapainon sdilys vaikeaa kursseista huolimatta:
verensokerin vaihtelun syyt ja vaihtelu itse eivdt ole loogisia.”

“Omahoitoon olen melko tyytymadton liikunnan puutteen
takia. En ehdi, enkd jaksa harrastaa liikuntaa niin paljon kuin
haluaisin ja se vaikuttaa myds painon nousuun.”
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Tyytyvdisimpid tyypin 1 diabetesta
sairastavat ovat kdytossdan oleviin
hoitotarvikkeisiin, verensokereiden
seurannan tiheyteen sekd lddke-
hoitonsa sujuvuuteen. Ndilld osa-
alueilla 90 prosenttia tyypin 1 dia-
betesta sairastavia on joko melko
tyytyvdisid tai erittdin tyytyvaisia.
He ovat ldhes yhtd tyytyvdisida myos
diabeteksen omahoitoon, mutta
erittdin tyytyvaisia omahoitoon on
vain noin 15 prosenttia vastaajista.
Tyytymattémimpida tyypin 1 diabe-
testa sairastavat ovat hoitotasapai-
noonsa. Noin 6 prosenttia on siihen
erittdin tyytymaton ja 22 prosenttia
melko tyytymadton. Vain 14 prosent-
tia vastaajista on erittdin tyytyvai-
nen omaan hoitotasapainoonsa.



Pdihteet

Tyypin 1 diabetesta sairastavista 10 prosenttia kertoo
kdyttdvansa pdihteitd padivittdin tai viikoittain. Pdivit-
tdin eniten kdytetddn tupakkaa tai sahkdsavuketta. Vii-
koittain kdytettavista pdihteista yleisimmin kdytetty on
alkoholi. Muiden pdihteiden kayttd on erittdin vahdista.
76 prosenttia tyypin 1 diabetesta sairastavista kertoo,
ettei koskaan kdytd mitddn pdihteita.

Pienelld osalla vastaajista pdihteiden kayttd on vaikut-
tanut usein terveydentilaan, itsestd huolehtimiseen ja
diabeteksen hoitoon. Noin 20 prosenttia kertoo, ettd
paihteiden kdytté on vaikuttanut joskus terveyden-
tilaan tai diabeteksen hoitoon, ja noin 15 prosenttia
kertoo, ettd pdihteiden kdyttdé on joskus vaikuttanut
itsestd huolehtimiseen. Valtaosalla (noin 80 prosen-
tilla) pdihteiden kdyttd ei ole vaikuttanut mihinkddn
edelld mainituista.

Monien pdihteiden (etenkin alkoholin) kayttd on vahen-
tynyt aiemmasta. Moni kertoo alkoholin vaikutuksista
verensokeriin ja hypoglykemioihin, mika on vaikuttanut
haluun vahentda alkoholin kdyttéd. Osa taas kertoo
korona-ajan yksindisyyden ja kuormittavuuden vaikut-
taneen niin, etta paihteiden kayttd on lisadntynyt. Nain
on tapahtunut etenkin alkoholin ja tupakan osalta.

"Aloitin tupakoinnin uudestaan vuosi
sitten, joka on ollut terveyden kannalta
huono pddtos. Mutta mielenterveyden
kannalta tuntuu, etten selvidisi ilman tdlld
hetkelld.”

"Juhlimisen yhteydessd, tai paremminkin
sen jdlkeen, hypo on varsin tavallinen
vaiva. Vaikka ei olisi juonut kovin paljon.”

”ldn myotd ja yksinasumisen takia viinin-
kin nauttiminen on supistunut joihinkin
harvoihin kertoihin, jolloin on vieraita.”

"Tupakoin aiemmin sddnnollisesti, nyt
yli 10 vuotta ilman. Alkoholimddrid olen
myo0s vdhentdnyt, nykyddn laatu ennen
mddrdd.”

"Pdihteiden kdyttd on vdhentynyst reilusti
viimeisten kuukausien aikana.”

Ihmissuhteet ja vertaistuki

Tyypin 1 diabetesta sairastavista 30 prosenttia kokee,
ettd diabetes vaikuttaa perhe-eldamdan ja 23 prosenttia
kertoo sen vaikuttavan sosiaalisiin suhteisiin. 0sa
vastaajista kertoo jatkuvan verensokerin tarkkailun
hermostuttavan ldaheisid. Osa tietdd ldheisten olevan
huolissaan ja seurailevan vointia esimerkiksi hypog-
lykemioiden varalta. Jotkut kertovat perheenjdsenten
kyselevdn voinnista ja verensokeriarvoista; osa pitda
sitd huolenpitona, mutta osa ei pida siitd ollenkaan.
Diabetes on joillakin vaikuttanut myds seksiin ja lasten
saamiseen, milld on vaikutusta myds perhe-elamdan.

“Ldheiset joutuvat vdlilld muistuttamaan/
huolehtimaan onko kaikki hyvin, matalat
verensokerit.”

“Diabeteksen lisdsairauksien vuoksi en ole
voinut saada lapsia. Se on ollut todella
surullinen ja raskas asia kantaa.”

“Mieheni hermostuu/suuttuu matalista
verensokereista, eikd ymmadrrd, jos pdhkdi-
len ddneen hoidon ongelmia. Parempi siis
olla puhumatta. Auttaa toki, jos on matala
sokeri, ja tunnistaa ne hyvin.”

"Seksuaalinen kyvykkyys alentunut.”
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"Sosiaalinen piirini on laajentunut diabeetikkoja
tavatessa.”

"latkuva tarkkailu saattaa hermostuttaa
ldheisid.”
“Olen saanut lisdd tuttuja vertaistapaamisissa.”

"Vaikuttaa paljon, pelottaa kohdata uusia
ihmisid. Sinkku ihmisend ei uskalla kdydd
treffeilld.”

”“latkuvasti valitetaan, et kun sd aina mittaat
sokereita ja otat lddkkeitd.”

“Hdpedn sairautta enkd kehtaa kertoa sairaudestani
ihmisille. Edes appivanhempani eivdt tiedd siitd.”

"Sairaus rajoittaa eldmdcdni, silld en voi matkustella
juurikaan ja lapsuudestani juontava sairauden salailu
nousee helposti pintaan vieldkin. Olen sairastanut
Diabetesta nyt 64 vuotta.”

“En juuri halua tuoda diabetesta esiin ainakaan tyo-
paikalla (esimies kylld ja tyotoverit tietdd), silld mua
ruvetaan hoitamaan ja huolehtimaan syémisistd.”

"Minusta diabetes on minun ongelma, minunhan sitd
on hoidettava.”

Saan riittavasti 34 %

Saan, mutta en riittdvasti 12 %

Osalla vastaajista sosiaalinen piiri on laajen-
tunut diabeteksen my6td, toisista diabeeti-
koista on tullut tuttavia ja ystdvid. Monet
kuitenkin kokevat diabeteksen kapeuttavan
sosiaalisia suhteitaan. Jotkut kertovat ysta-
via kyllastyttdavdn, ettd diabetes hallitsee
eldmda niin voimakkaasti. Monet jaavatkin
mieluummin kotiin kuin lahtevat liikkeelle,
jos ei ole varmuutta ruokailumahdollisuuk-
sista tai verensokerin hallinnasta. Enna-
koinnin puute estdad monella sosiaalisiin
tilaisuuksiin osallistumista. Osa kokee myds
vaivaannuttavaksi sen, ettd heille on tehty
sokerittomia erikoistarjoiluja, vaikka mie-
luummin s6isi aivan tavallisia tarjottavia.

90 prosenttia tyypin 1 diabetesta sairas-
tavista kokee pystyvdnsa puhumaan avoi-
mesti diabeteksesta ldheistensa kanssa niin
halutessaan. 80 prosenttia kokee pystyvadn-
sd tekemddn niin koulussa tai tydelamassa.
Kolme neljdsosaa tyypin 1 diabetesta sai-
rastavista kokee, ettd heilld on tarpeeksi
l[dheisia ihmisid ymparillddan. Monet kerto-
vat, ettd diabetes on heiddn oma juttunsa,
eivatkd he kaipaa keskusteluja tai muiden
kommentteja siihen. Osalla taas on huonoja
kokemuksia tydelamdn ja diabeteksen
yhteensovittamisesta, eivdtka he siksi kerro
sairaudestaan kuin harvoille. Valtaosa
kuitenkin kertoo tarvitsevansa ja saavansa
tukea ldheisiltddn ja tyo- tai koulukave-
reilta. yli 80 prosenttia vastaajista on myos
tyytyvdisia laheisiltd saamaansa tukeen.

37 % En saa, enka koe tarvitsevani

17 % En saa, mutta tarvitsisin

Kuvio 5. Tyypin 1 diabetesta sairastavien kokemus vertaistuen saannista.
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Kolmasosa vastanneista tyypin 1 diabeeti-
koista kokee saavansa riittdavasti vertais-
tukea toisilta diabetesta sairastavilta ja
kolmasosa sanoo, ettei saa vertaistukea,
eikd edes kaipaa sitd. Kolmasosa taas kokee
saavansa riittamattomasti vertaistukea. 17
prosenttia sanoo, ettei saa vertaistukea,
vaikka tarvitsisi. Vastaajista 12 prosenttia
kertoo saavansa vertaistukea, mutta ei
riittavasti. (Kuvio 5.)

“Haluaisin lisdd tietoa kasvotusten tapahtuvista
tapaamisista. Jotta saisi enemmdn ystdvyyssuhteita.”

"Diabetes ei ole ldheisille avautumista oikeuttava.”

"Vertaistuki on ollut tdrkeintd raskausaikana.
Ykkostyypin diabeetikon raskaus on niin erilainen kuin
ns. normaali raskaus, ettd ilman vertaistukea sitd

olisi vaikea jaksaa. Vain toinen diabeetikkoditi tietdd,

mistd puhutaan.”

Diabeteksen vaikutukset tyohon ja

vapaa-aikaan

Lahes 60 prosenttia tyypin 1 diabetesta sairastavista on
kertonut diabeteksestaan laajasti tutuilleen ja ystavilleen.
40 prosenttia vastanneista on kertonut diabeteksesta
omalle opettajalleen tai esihenkilélleen tai omalle luo-
kalleen tai omalle Idhipiirilleen ty6paikalla tai vain aivan
laheisilleen, mutta ei halua kertoa asiasta laajasti kaikille.
Pieni osa (4 prosenttia vastaajista) ei ole kertonut diabe-
teksestaan toisille.

Ldhes 90 prosenttia vastaajista pitdd diabeteksen ja tydn
tai opiskelujen yhdistamista joko sujuvana tai melko suju-
vana, mutta 10 prosenttia vastaajista pitda tyon ja dia-
beteksen yhdistamistd haasteellisena. Myds osa heista,
jotka pitdvdt tyon ja diabeteksen yhdistdmisen sujuvana,
kokevat etteivat saa tukea diabeteksen hoitoon omalta
esihenkildltadn. 60 prosenttia vastaajista kokee, ettd saa
tyopaikalla tukea diabeteksen hoitoon esihenkiléltd, kun
sitd tarvitsee.

"Teen etdtoitd 95 %, tdmdn takia
diabeteksesta on tullut juteltua vain
Idhimpien tyokavereiden kanssa.”

"Esihenkild ja tyokaverit tukevat tauko-
jeni pitdmistd.”

"Tyoeldmdssd tyokaverit tukevat minua,
mutta esihenkild ei.”

”Koen uuden tyén hakemisen ahdista-
vaksi, koska joutuisin todenndkoisesti
kertoman sairaudestani ja sen tuomista
ongelmista. En tiedd miten uudessa
tyopaikassa esihenkildt ja muu tiimi

sen ottaisi. En usko, ettd selviytyisin
koeaikaa kertomatta, ja se tuntuisi myos
epdrehelliseltd.”
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“Haluaisin kdydd useammin vaeltamassa, mutta se
on diabeteksen kanssa niin haastavaa, ettd usein
en jaksa edes yrittdd.”

Arjessa jaksaminen

“Kun eldmdssd tapahtuu paljon kaikkea, tuntuu,
ettd diabetes on jotenkin tielld ja ei jaksa keskittyd
hoitamiseen, vaikka tiedostaa, ettd se edistdisi
hyvinvointia.”

"Tuntuu, ettd pumppu pitdd vaihtaa aina juuri sind
iltana, kun ei jaksaisi mitddn ylimddrdistd.”

“Haluaisin joskus vaan syodd ilman ettd tarvitsee
miettid insuliinia.”

"Joskus turhauttaa tdmd jatkuva ‘ndpertely” moni-
pistoshoidossa. Mittaamista, pistdmistd, hiilarien
mddrdn laskemista, muistamista, kirjaamista ja
pdhkdilyd kaiken tamdn ympdrilld riittdd.”

"Olen vdsynyt kokoaikaiseen verensokerin tarkkai-
luun yms. tuntuu, ettd koko ajan on jotain
huolehdittavaa, tarkkailtavaa tai hoidettavaa.
Vililld on tosi ankea fiilis.”

"Vidsymys liittyy turhautumiseen siitd, ettei onnistu
pitdmddn tasapainoa kunnossa.”

"Vidsymys koskee noiden korkeiden sokeriarvojen
korjaamiseen. Kdyttdmdni insuliini ei tunnu

vaikuttavan korkeisiin >10 arvoihin.”

“Diabetes vdsyttdd silloin, kun sokerit seilaavat ja
niihin ei meinaa I6ytyd mitddn logiikkaa.”

14 Diabetes arjessa

Vain runsas kolmasosa tyypin 1 diabetesta
sairastavista kokee, ettei diabetes ole rajoitta-
nut omia vapaa-ajan toimien tai harrastusten
mahdollisuuksia. Puolet tyypin 1 diabetesta
sairastavista kertoo, ettd diabetes rajoittaa
jonkin verran vapaa-ajan mahdollisuuksia.
10 prosenttia kertoo diabeteksen rajoittavan
melko paljon ja 5 prosenttia kertoo diabetek-
sen rajoittavan paljon vapaa-ajan toimia.

Tyypin 1 diabetesta sairastavista 76 prosenttia
kertoo jaksavansa arjessa hyvin tai melko
hyvin. Valtaosalla diabetes vaikuttaa arjessa
jaksamiseen. Vain 15 prosenttia vastan-
neista sanoo, ettei diabetes vaikuta arjessa
jaksamiseen lainkaan. 64 prosenttia kertoo
diabeteksen vaikuttavan jonkin verran arjessa
jaksamiseen. Yli 20 prosentilla tyypin 1 diabe-
testa sairastavista diabetes vaikuttaa arjessa
jaksamiseen melko paljon tai paljon.

Kolmasosa vastaajista myds kokee arkensa
kuormittavana melko usein tai usein. Kuormit-
tavuuteen ja arjessa jaksamiseen ovat yhtey-
dessa etenkin verensokeriin ja hoitovalineisiin
liittyvat tekijat.

Moni kokee diabeteksen hoidon vaativana ja
paljon aikaa vievana.

Valtaosa (78 prosenttia) tyypin 1 diabetesta
sairastavista on kokenut hoitovasymystd. VYli
puolella hoitovasymystda kokeneista koke-
mus on tuore, he ovat juuri nyt vdsyneitd
diabeteksen hoitoon tai he ovat kokeneet
hoitovasymystd viimeisen kuukauden aikana.
Kolmasosalla vastaajista hoitovdsymyksen
kokemuksesta on yli kuukausi mutta alle puoli
vuotta ja noin viidesosalla hoitovdsymyksen
kokemuksesta on aikaa yli vuosi. (Kuvio 6.)



Olen juuri nyt vasynyt diabeteksen hoitoon

Viimeisen kuukauden aikana

Puolen vuoden aikana

Yli vuosi sitten
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Kuvio 6. Hoitovasymyksen kokeminen tyypin 1 diabetesta sairastavilla.

Diabeteksen taloudellinen rasite

Viidesosa tyypin 1 diabetesta sairastavista
pitdd diabeteksesta koituvia kustannuksia
suurena tai melko suurena taloudellisena
rasitteena oman kokonaistaloutensa kan-
nalta. Lahes puolet vastanneista pitdd sita
melko pienend ja 35 prosenttia pienena talo-
udellisena rasitteena. Valtaosa ei kuitenkaan
ole joutunut tinkimdan asioista rahanpuut-
teen vuoksi. 20 prosenttia vastaajista kertoo
joutuneensa tinkimddn ruuasta rahanpuut-
teen vuoksi. Ldhes 10 prosenttia on joutunut
tinkimddn lddkkeista ja 3 prosenttia hoitotar-
vikkeista rahanpuutteen vuoksi. (Kuvio 7.)

"Muut lddkkeeni vievdt paljon enemmdn rahaa.
Polikdynneistd maksaminen harmittaa, kun vdlilld
ne tuntuvat turhilta, tilanne ei muutu kuitenkaan
enkd saa apua korkeisiin sokereihin.”

"Ostaisin enemmdn vihanneksia ja soisin enemmdn
salaatteja, jos voisin. En voi tehdd valintoja aina
ruuan terveellisyyden mukaan, vaan on valittava
hinnan mukaan.”

“Diabetekseen liittyvissd Iddkkeissd, en ole tinkinyt,
mutta muutoin kylld.”

"Apteekin tiskilld lasken, voinko nyt ostaa tietyn
lddkkeen, vai siirrdnko eldkepdivdadn.”

“Libre-sensorit lohkaisevat ison osan tyokyvyt-
tomyyseldkkeestdni, mutta katson ettd niistd on
ollut niin suuri apu verensokerin kdyttdytymisen
ymmadrtdmisessd, syyt ja seuraukset ovat tulleet
selviksi, ettd katson niiden olevan kannattava ostos
ja satsaus itseen ja omaan hyvinvointiin.”
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Kuvio 7. Mistd tyypin 1 diabetesta sairastavat ovat
joutuneet tinkimdan rahanpuutteen vuoksi.
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3. Tyypin 2 diabetesta
sairastavien arjen
kokemukset

Tassa osiossa tarkastellaan tyypin 2 diabetesta ja MODY-diabetesta sairastavien
henkildiden arjen kokemuksia.

Onnellisuus ja elamanlaatu

Tyypin 2 diabetesta sairastavista 59 prosenttia arvioi neljan viime viikon ajanjaksolla olleensa suu-
rimman osan aikaa onnellinen. Koko ajan itsensa onnelliseksi on kokenut 7 prosenttia vastaajista
jajonkin aikaa onnelliseksi 30 prosenttia vastaajista. 4 prosenttia vastaajista kertoo, ettei ole ollut
onnellinen koko aikana. Elamadlaatunsa hyvdksi tai melko hyvdksi arvioi 84 prosenttia tyypin 2 dia-
betesta sairastavista. Melko huonoksi sen arvioi 14 prosenttia ja huonoksi 2 prosenttia vastaajista.

Noin puolet tyypin 2 diabetesta sairastavista (51 prosenttia) arvioi diabeteksen heikentdvan ela-
madnlaatuaan hieman. 6 prosenttia arvelee sen heikentdvdn paljon, ja 38 prosenttia sanoo, ettei
diabeteksella ole vaikutusta omaan eldmdnlaatuun. 5 prosenttia arvele diabeteksen parantavan
elamdnlaatuaan. (Kuvio 8.)

Parantaa paljon
Parantaa hieman
Ei vaikutusta

Heikentdd hieman

‘

Heikentdad paljon

% 0 10 20 30 40 50 60

Kuvio 8. Tyypin 2 diabetesta sairastavien kokemus diabeteksen
vaikutuksesta elamanlaatuun.
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Tyytyvaisyys tottumuksiin

Tyypin 2 diabetesta sairastavat ovat arjen tottumuksistansa tyytyvdisimpid ihmissuhteisiinsa: ihmis-
suhteisiinsa oli tyytyvadisia yli 80 prosenttia tyypin 2 diabetesta sairastavista. Noin 70 prosenttia
oli tyytyvadisia arjen ruokailutottumuksiinsa, taloudelliseen tilanteeseensa, arjessa jaksamiseensa
sekd nukkumistottumuksiinsa. Tyytymadttémimpia tyypin 2 diabetesta sairastavat olivat omaan
painoonsa, johon oli tyytyvdinen alle puolet vastaajista. (Kuvio 9.)

Arjessa jaksamiseen
Taloudelliseen tilanteeseen
Ihmissuhteisiin

Painoon

Arkisiin ruokailutottumuksiin
Nukkumistottumuksiin

Paivittdiseen fyysiseen aktiivisuuteen

% 0 20 40 60 80 100

M Erittdin tyytymdton B Melko tyytymaton Melko tyytyvdinen [l Erittdin tyytyvdinen

Kuvio 9. Tyypin 2 diabetesta sairastavien tyytyvdisyys arjen tottumuksiinsa.

Liikkuminen

Tyypin 2 diabetesta sairastavista osa ei oikein loyda ~ Tyypin 2 diabetesta sairastavista tydikaisista

riittavisti aikaa tai voimia liilkkumiselle vapaa-aikana. ~ Noin 50 prosenttia on tyytyvdisia omaan fyy-
siseen aktiivisuuteensa. Kun asiaa tarkastel-

laan UKK-instituutin liikkumisen suositusten
kannalta, havaitaan fyysisessa aktiivisuu-
dessaan sekd vahvuuksia ettd heikkouksia.
asteelle.” g1 prosenttia tyypin 2 diabetesta sairastavista
tyoikaisista kertoo, ettd heilld toteutuu tavoite
”On tarkoitus aloittaa kdvelylenkit ja kuntosali-  kevytta liikuskelua mahdollisimman usein, 79
kéynnit nyt kun ilmat viileni. Kun en liiku tarpeeksi. ~ Prosenttia kertoo tauottavansa istumista aina
Nukkuminen on ok.” voidessaan ja 57 prosenttia kertoo saavansa

unta riittavasti.

"Arki-/hyotyliikuntaa tulee tyossd ollessa melko
runsaasti. Vapaa-ajan liikunta jddnyt suunnittelu-

Olen vield tyoeldmdssd ja tietokone vie aikaa n. 10h Sen sijaan reippaan likkumisen suosituksen

pdivassd ja siihen puhelut padlle n. 4 h. Liikkunnalle el (rasittavaa liikkumista ainakin 1 tunti 15 minuut-
juuri jad aikaa.”  tia viikossa tai reipasta liikkumista ainakin
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2 tuntia 30 min viikossa) kertoo vain reilut
40 prosenttia vastaajista tdayttyvadn. Lisdksi
heilld on runsaasti parannettavaa lihaskun-
toharjoittelun suosituksen tdyttdmisessa:
vain 25 prosenttia kertoo tekevansa lihas-
kuntoharjoittelua kaksi kertaa viikossa.

Tyypin 2 diabetesta sairastavia eldkeikaisid
tarkasteltaessa havaitaan, ettd eldkeldiset
ovat tydikadisid tyytyvaisempid omaan fyysi-
seen aktiivisuuteensa ja ettd he myds tayttavat
liilkkumisen suositukset tydikdisid paremmin.
65 prosenttia tyypin 2 diabetesta sairastavista
eldkeikdisistd on tyytyvdisid omaan fyysiseen
aktiivisuuteensa. Heistd 83 prosenttia kertoo
lilkuskelevansa mahdollisimman usein ja
my0s tauottavansa paikallaanoloaan aina voi-
dessaan. 67 prosenttia tyypin 2 diabetesta
sairastavista eldkeikdisista kertoo saavansa
riittdvasti unta. Reippaan liikkumisen
suosituksen kertoo tayttyvdn 56 prosenttia
vastaajista, mutta lihasvoima-, tasapaino- ja
notkeusharjoittelua kaksi kertaa viikossa
kertoo tekevansa vain 40 prosenttia vas-
taajista.

Nukkuminen

Tyypin 2 diabetesta sairastavista 64 prosenttia
kokee nukkuvansa tarpeeksi aina tai ainakin
useimmiten. 24 prosenttia kokee nukkuvansa
harvemmin tarpeeksi ja 6 prosenttia tuskin
koskaan tarpeeksi. Tyypin 2 diabetesta sai-
rastavat eivat juuri herdile 6isin tarkkailemaan
verensokeriaan. 74 prosenttia vastanneista
kertoo, ettei herdad koskaan tarkkailemaan
verensokeriaan ja 15 prosenttia kertoo herdile-
vdnsa harvemmin kuin viikoittain. 7 prosenttia
herda tarkkailemaan verensokeriaan kerran tai
useammin yon aikana.

Osalle liikunta on kiinted osa arkea.

"Kdvelen 3—4 kertaa viikossa n. 2,5 km kerralla.”
“Liikun ns. henkeni edestd, eli olen varma, ettd

en olisi hengissd jos en liikkuisi n 10 tuntia/viikko.
Koira on tdrked liikuttaja ja kaveri yksinasuvalle.”
“Liikun ja pyordilen pdivittdin/viikoittain mielestdni
riittdvdsti ja se myds ndkyy kunnossani. Talvella taas
tulee pyordilyn sijaan hiihto, kun vain lunta riittda.”
“Kdvelyd noin 6000-12000 askelta pdivdssd.

Sokeritaso laskee ylldttdvdn paljon kévellessd
esim. 4 km 3-5 yksikkod.”

Joillakin muut sairaudet vaikuttavat liikkumiseen.

"ASO-tauti vaikuttaa liikkumiseen,som—-100m vain
kerrallaan ja sitten pysdhtymistauko.”

“Nivelrikko lonkassa ja polvessa estdd liikkumisen,
vaikka mieli tekisi.”

“lalkaterd kipeytynyt, tutkitaan parhaillaan.
En kykene/saa liikkua.”

“Uniapnea hdiritsee nukkumista”

“Minulla on uniapnea, mutta unen laatu vaihtelee
kovasti.”

"Diabetesta enemmdn nukkumiseeni vaikuttavat
uniapnea ja sen hoitoon kdyttdmdni CPAP-laite”
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“Uneni on katkonaista, joten en tiedd saanko unta
tarpeeksi. Olen usein vdsynyt ja vdhdn alakuloinen
varsinkin aamupdivisin.”

"Vdsyttdd paljon.”

"Vdsymys ja huonosti nukkuminen vaivaavat.
Vdsymys voi osin johtua diabeteksesta, mutta syitd on
varmasti muitakin.”

"latkuva jdrkyttdvad vdasymys huonontaa eldmdd.

Johtuuko diabeteksesta vai esim. kolesterolilddkkeestd
tms. Lddkadrit eivdt osaa vastata.”

Ruoka ja syominen

Osa vastaajista kertoo muuttaneensa ruokavaliotaan
diabeteksen toteamisen jdlkeen.

”Sybn eldinkunnan tuotteista ainoastaan kalaa,
en mitddn muuta.”

“Diabetes rajoittaa kulinaarisia haluja ja muutenkin
vdhdn syomistd.”

“Ruokailua on kevennetty ja annoskokoa pienennetty.”

Mydskdadn omat tai ldheisen matalat veren-
sokerit eivdt juuri haittaa tyypin 2 diabetesta
sairastavien unta. 75 prosenttia sanoo, ettei
ne hdiritse koskaan, ja 20 prosenttia kertoo
matalien verensokerien hdiritsevdn unta
harvemmin kuin kerran kuussa.

Osa tyypin 2 diabetesta sairastavista nukkuu
huonosti, mutta syyt 16ytyvat tavallisimmin
muualta kuin diabeteksesta. Ndita ovat
esimerkiksi muut sairaudet, kuten uniapnea.

Monet myds toteavat kdrsivdansa vasymyk-
sestd, mutta siihen ei ole l6ydetty mitdan
varsinaista syyta.

Tyypin 2 diabetesta sairastavista 34 prosent-
tia kertoo diabeteksen vaikuttavan omiin
ruokavalintoihin paljon tai melko paljon. 60
prosenttia kertoo diabeteksen vaikuttavan
jonkin verran ja 6 prosenttia sanoo, ettei
diabetes vaikuta lainkaan ruokavalintoihin.
29 prosenttia tyypin 2 diabetesta sairasta-
vista kertoo ruokaan ja ruokailuun liittyvien
asioiden hallitsevan eldmdad usein tai melko
usein. 53 prosenttia katsoo niiden hallitse-
van satunnaisesti ja 18 prosenttia sanoo,
etteivat ruoka tai ruokailuun liittyvat asiat
hallitse elamada lainkaan.

Osa taas on aina pyrkinyt sydmddn monipuolisesti ja tasapainoisesti.

“Pyrin sydmddn paljon kasviksia, vihemmdn lihaa tai broileria. Kalaa saisi lisctd

ruokavalioon.”

“Olen eldmdni ajan syonyt kaikkea ei kuitenkaan rajattomasti (jddteld on paheeni).”

Jotkut tunnistavat sydomisessadn olevan heikkouksia, mutta myos haasteita asioiden muuttamisessa.

“En ota tarpeeksi huomioon ruokailun sisdltod.”

“Liian paljon ruokailu einesten varassa, yhden hengen taloudessa salaattien teko tyoldstd

tulee paljon hukkaa”

“Diabeetikon ravitsemusasiat ovat hyvin tiedossa, mutta kiireen ja stressaavan arjen takia
ruokailu- ja liikuntatottumukset jddneet "harjoittelijan” tasolle.”
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Tyytyvdisyys omahoitoon

Tyypin 2 diabetesta sairastavat ovat erittdin tyytyvaisia tai melko tyytyvaisia kaikkiin omahoitonsa
osa-alueisiin. (Kuvio 10.)

|
Hoitotasapainoon h

|
I
Ladkehoidon sujuvuuteen [ I
Kaytossa oleviin hoitotarvikkeisiin [ ]
Verensokereiden seurannan tiheyteen . -
Diabeteksen omahoitoon F | | | | e
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Kuvio 10. Tyypin 2 diabetesta sairastavien tyytyvdisyys omahoitoonsa.

Tyytyvdisimpid tyypin 2 diabetesta sairastavat ovat ladkehoi-  ”En saa hoito- ja mittausvdlineitd.”
tonsa sujuvuuteen sekd kdytdssddn oleviin hoitotarvikkeisiin.
Nailld osa-alueilla ldhes 40 prosenttia tyypin 2 diabetesta
sairastavista on erittdin tyytyvdisia ja 50 prosenttia lisaksi
melko tyytyvadisid. He ovat hyvin tyytyvaisia myos diabeteksen
omahoitoonsa ja hoitotasapainoonsa. Ndissd noin 80 prosenttia
vastaajista on erittdin tyytyviisia tai melko tyytyviisia. Tyyty-  Liuskoja saa T pkt vuoteen.”
mattémimpid tyypin 2 diabetesta sairastavat ovat verensokerin

seurannan tiheyteen. Tdhan noin 70 prosenttia on joko erittdin  “Minulla ei ole tarjottu seuranta-
tyytyvdinen tai melko tyytyvdinen. Kolmasosa vastaajista on  \ijineitd: verikokeet kerran
tyytymatoén verensokerin seurannan tiheyteen, pddasiallisesti
verensokerin mittausvalineiden puuttumisen vuoksi.

"Useamminkin voisi mitata
sokereita.”

vuodessa.”

Pdihteet

Tyypin 2 diabetesta sairastavista 5 prosenttia kertoo kayttdvansa pdihteitd paivittdin tai viikoittain.
Pdivittdin eniten kdytetty pdihde on tupakka tai sahkdsavuke. Alkoholia kdyttaa paivittdin tai vii-
koittain reilu 20 prosenttia heistd, jotka kdyttdvat ylipaataan alkoholia. Valtaosa kdyttda alkoholia
vain satunnaisesti. Muiden paihteiden kaytto on erittdin vahdistd, neljd viidestd tyypin 2 diabetesta
sairastavista kertoo, ettei koskaan kdyta mitdan pdihteita.
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“Tieddn, ettd diabeetikko ei saisi tupakoida, mutta
en pddse siitd irti.”

“Nykydcdn en voi ottaa kuin yhden lasillisen, jos
otan enemmadn, tulee tosi huono olo, joten on
jadnyt nauttiminen todella vdhdiseksi.”

"Alkoholin kdytto loppui Idhes kokonaan, kun tuli
diabetes. Ei ollut runsasta
sithenkddn asti.”

Vain noin 1 prosentilla vastaajista pdihteiden
kaytté on vaikuttanut usein terveydentilaan,
itsesta huolehtimiseen ja diabeteksen hoitoon.
Noin 10 prosenttia kertoo, ettda pdihteiden
kdyttd on vaikuttanut joskus itsestda huoleh-
timiseen tai diabeteksen hoitoon ja noin 17
prosenttia kertoo, ettd pdihteiden kdytté on
joskus vaikuttanut omaan terveydentilaan.
Valtaosalla (Idhes 90 prosentilla) pdihteiden
kaytté ei ole vaikuttanut mihinkdadn edelld
mainituista.

Monien pdihteiden (etenkin alkoholin) kayttd
on vdhentynyt vuosien aikana, loppunut jopa
kokonaan. Moni kertoo alkoholin saavan aikaan
huono olon my6s pienind annoksina, mikd on
vaikuttanut alkoholin vahentdamiseen.

Ihmissuhteet ja vertaistuki

“Diabetesyhdistyksessd mukana olo on
positiivista.”

“Diabetes ei ole ollut haitta, pikemminkin pdinvas-
toin, vertaistuen kautta.”

“Diabetesliiton Facen vertaistukiryhmd on hyva.”
"Monet tuttavistani eivit ymmadrrd diabetesta.”

"Aviomieheltd en saa tukea, mutta tyttdriltd tarvit-
taessa (he eivdt asu endd kotona).”

“Seksin viheneminen.”

"Vdlilld hieman potenssivajausta.”

“Seksuaalinen kyky on huonontunut.”

“En ole kertonut asiasta perheelleni.”

“Diabetes ei juurikaan vaikuta sosiaalisiin suhtei-

siini. Voin puhua siitd avoimesti harrastusryhmis-
sdni ja Idheisteni kanssa sekd ystdvieni kanssa.”
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Noin 10 prosenttia tyypin 2 diabetesta sai-
rastavista kokee, ettd diabetes vaikuttaa
perhe-elamddn ja myds sosiaalisiin suhteisiin.
Monella vaikutukset ovat olleet positiivisia. Osa
vastaajista kokee saaneensa uusia tuttavuuksia
diabeteksen ja siihen liittyvan vertaistoiminnan
kautta. Osa vastaajista on kokenut positiivisena
osallistumisen diabetesyhdistyksen toimintaan
tai verkkovertaistuen saamisen.

Jotkut kuitenkin kertovat, etteivat saa tukea
diabetekseen perheeltddn tai tuttaviltaan.
Perhe-eldmddn vaikuttavat monella myos
diabeteksen mukanaan tuomat ongelmat sek-
suaalisuudessa.

90 prosenttia tyypin 2 diabetesta sairastavista
kokee pystyvdansa puhumaan avoimesti diabe-
teksesta laheistensa kanssa niin halutessaan.
75 prosenttia kokee pystyvdnsa tekemdadn niin
koulussa tai ty6elamadssa. Neljd viidesta tyypin
2 diabetesta sairastavista kokee, ettd heilld
on tarpeeksi ldheisid ihmisid ymparillaan. Osa
vastaajista kertoo puhuvansa diabeteksesta
avoimesti, osa taas kertoo, ettei halua puhua
diabeteksestaan muiden ihmisten kanssa
hdpedn tai syyllistamisen vuoksi.



Kolmasosa vastanneista tyypin 2 diabeeti-
koista kokee saavansa riittavasti vertaistukea
toisilta diabetesta sairastavilta ja noin 40
prosenttia sanoo, ettei saa vertaistukea, eika
edes kaipaa sitd. Neljdsosa vastanneista tyypin
2 diabeetikoista puolestaan kokee vertaistuen
madran riittamattomaksi: 13 prosenttia sanoo,
ettei saa vertaistukea, vaikka tarvitsisi, ja
12 prosenttia kertoo saavansa vertaistukea,
mutta ei riittavasti. (Kuvio 11.)

“Olen ylldttynyt, kuinka moni tybkavereistani
onkaan diabeetikko! lImeisesti oma jdrkytykseni
sai useamman avautumaan ja olen saanut vertais-
tukea enemmdn kuin dkkiseltddn uskoisikaan.”

“Suvussani ei ole lainkaan diabeetikkoja, hdpedn
itsedni, ja olen katkera”

"Toissd ei kannata kertoa, ettei sitd kdytetd sinua vastaan. Ettet vaan ole hidaste tms.”

“Diabeteksen saamisesta syyllistetddn ihmistd itseddn mediassa ym. Ei muka liiku, syo
epdterveellisesti, on liian lihava ym. En ole kertonut sairaudestani kuin Idhimmille ihmisille.”

"Vertaistukea kaipaan. En ole I0ytdnyt sopivaa opastusryhmadcdy/vertaistuki tapahtumaa.”

"Vertaistukea tulee Idhinnd internetistd ja sen keskustelupalstoilta.”

"Olen verkkovertaistukiryhmdssd. Hyvd asia.”

“Ei ole vertaisryhmdd, mutta en sitd kaipaakaan”

“Diabetesliiton Facebookissa oleva 2-tyypin diabeetikkojen vertaistukiryhmd on hyvd ja sieltd
saa usein hyvid vinkkejd ja voi tarvittaessa kysyd mieltd askarruttavia asioita.”

“Kuulun paikalliseen yhdistykseen, jossa saa kylld vertaistukea.”

Saan riittdvasti 34 %

Saan, mutta en riittavasti 12 %

41 % En saa, enka koe tarvitsevani

13 % En saa, mutta tarvitsisin

Kuvio 11. Tyypin 2 diabetesta sairastavien kokemus vertaistuen saannista.
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Diabeteksen vaikutukset tyohon ja
vapaa-aikaan

Alle puolet (44 prosenttia) tyypin 2 diabetesta sairastavista on kertonut diabeteksestaan laajasti
tutuilleen ja ystavilleen. 45 prosenttia vastanneista on kertonut diabeteksesta omalle opettajalleen
tai esihenkildlleen tai omalle luokalleen tai omalle Idhipiirilleen tyépaikalla tai vain aivan ldhei-
silleen, mutta ei halua kertoa asiasta laajasti kaikille. Pieni osa (11 prosenttia vastaajista) ei ole
kertonut diabeteksestaan toisille.

Yli 90 prosenttia vastaajista pitda diabeteksen ja tyon tai opiskelujen yhdistamistd joko sujuvana
tai melko sujuvana, vain 8 prosenttia vastaajista pitdad tyon ja diabeteksen yhdistamistd haasteel-
lisena. Myds osa heistd, jotka pitdvat tyon ja diabeteksen yhdistamisen sujuvana, kokevat etteivat
saa tukea diabeteksen hoitoon omalta esihenkildltddan. Vain puolet vastaajista kokee, ettd saa
tyopaikalla tukea.

68 prosenttia tyypin 2 diabetesta sairastavista kokee, ettei diabetes ole rajoittanut omia vapaa-ajan
ja harrastamisen mahdollisuuksia. Kolmasosa vastanneista kertoo, ettd diabetes rajoittaa jonkin
verran vapaa-ajan mahdollisuuksia. 5 prosenttia tyypin 2 diabetesta sairastavista kertoo diabetek-

sen rajoittavan melko paljon tai paljon vapaa-ajan ja harrastamisen mahdollisuuksia.

Arjessa jaksaminen

"Miehelldni vaikea sairaus, joka kuormittaa paljon.
En ole jaksanut perehtyd omaan diabeteksen
hoitooni.”

"Monet muut sairauteni rasittavat ja huolettavat
minua ja sen vuoksi tarkkailen sokeriarvojani
enemmdn, koska mielialani vaikuttaa niihin.”

"Muut asiat painavat ja se heijastuu eldmddn.”

"Arjessa jaksamiseen vaikuttaa muut sairauteni, ei
diabetes.”

“Koin arkeni kuormittavana jo ennen diabetesta
johtuen tyostdni. Diabetes ei ole sindnsd sitd
kovin paljoa muuttanut muuta kuin sokeriarvojen
seurannan osalta.”

"Arjessa ja tydssd vdsymys diabeteksen huonosta
hoitotasapainosta johtuen.”
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Tyypin 2 diabetesta sairastavista 80 prosenttia
kertoo jaksavansa arjessa hyvin tai melko hyvin.
Valtaosalla diabetes vaikuttaa arjessa jaksami-
seen. Kolmasosa vastanneista sanoo, ettei dia-
betes vaikuta arjessa jaksamiseen lainkaan. 60
prosenttia kertoo diabeteksen vaikuttavan jonkin
verran arjessa jaksamiseen. Alle 10 prosentilla
tyypin 2 diabetesta sairastavista diabetes vai-
kuttaa arjessa jaksamiseen melko paljon tai
paljon. Arkensa satunnaisesti kuormittavaksi
arvioi reilut 60 prosenttia vastaajista. 20
prosenttia kertoo arkensa olevan melko usein
tai usein kuormittavaa, ja 16 prosenttia sanoo,
ettei arki ole koskaan kuormittavaa.

Useimmat toteavat jaksamisen ja arjen kuor-
mittumisen ongelmien liittyvan muihin asioihin
kuin diabetekseen.

Useimmilla diabetekseen liittyvat jaksamisen
ongelmat ovat yhteydessa vdsymykseen,
epatietoisuuteen hoidon toteuttamisesta tai
ongelmiin hoidon saatavuudessa. Monet my6s
kertovat tasapainoisesta arjesta, jossa kaikki
hyvin.



Suurin osa (56 prosenttia) tyypin 2 dia-
betesta sairastavista kertoo, ettei ole ko-
kenut hoitovdsymystd. 44 prosenttia vas-
tanneista kertoo joskus vdsyneensa dia-
beteksen hoitoon. Noin puolella hoitova-
symystd kokeneista kokemus on tuore,
he ovat juuri nyt vasyneita diabeteksen
hoitoon tai he ovat kokeneet hoitovasy-
mystd viimeisen kuukauden aikana. 40
prosentilla vastaajista hoitovdasymyksen
kokemuksesta on yli kuukausi mutta alle
puoli vuotta ja joka kymmenennelld hoi-
tovdsymyksen kokemuksesta on aikaa yli
vuosi. (Kuvio 12.)

“Olen jatkuvasti vdsynyt. Kaikki voimat kdytdn tydssd ja
illat ja viikonloput nukun.”

“Vaikuttaa todella paljon arjen jaksamiseen, kun ei tiedd
edes, minne ottaa yhteyttd tarvittaessa. Neuvoja, tukea,
ohjeita, opastusta ei saa mistddn, vaikka haluaisi.”

"Asiaan vdsyy, koska hoito on niin pdtkivdd, satunnaista
ja usein todella, todella huonoa ja epdmaddrdistd.”

“Ei vaikuta jaksamiseen. Tosin ei tarvitse mitddn ihmeitd
jaksaakaan eldkeldisend.”

“Kaikki hyvin.”

“Kun lddkitykset eivdt toimi ja sekoittavat ruokailun, painonhallinnan ja koko eldmdn, on se

todella visyttdvad.”

“Hoitovdsymys on vaikuttanut viimeisen puolen vuoden aikana aika paljon, koska en endd jaksa

syodd tarpeeksi terveellisesti.”

“Eihdn siihen voi vdsyd, koska pakko on hoitaa itseddn.”

“Lddkkeiden muistaminen ja verensokerin mittaaminen vdsyttdd ja sormet ovat kipedt.”

“Usein hoitovdsymys, koska insuliinit ei anna hoitovastetta. Mddrid vaan nostetaan ja sitd

mydten paino nousee.”

Olen juuri nyt vasynyt diabeteksen hoitoon

Puolen vuoden aikana

Yli vuosi sitten

viimeisen kuukauden aikana [ D

% 0 10 20 30 40

Kuvio 12. Hoitovasymyksen kokeminen tyypin 2 diabetesta sairastavilla.
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Diabeteksen taloudellinen rasite

Kolmasosa tyypin 2 diabetesta sairastavista pitdd diabeteksesta koituvia kustannuksia suurena
tai melko suurena taloudellisena rasitteena oman kokonaistaloutensa kannalta. 40 prosenttia
vastanneista pitdd sitda melko pienend ja 25 prosenttia pienend taloudellisena rasitteena. Valtaosa
ei kuitenkaan ole joutunut tinkimddn asioista rahanpuutteen vuoksi. 18 prosenttia vastaajista
kertoo joutuneensa tinkimadn ruuasta rahanpuutteen vuoksi. 12 prosenttia vastaajista on joutunut
tinkimddn ladkkeista ja 6 prosenttia hoitotarvikkeista rahanpuutteen vuoksi. (Kuvio 13.)

%

100
90
80
70
60
50
40
30
20
10

0 -

Ruoka Ladkkeet Hoitotarvikkeet

M Joutunut tinkimaan M Ei ole joutunut tinkimdan

Kuvio 13. Mista tyypin 2 diabetesta sairastavat ovat joutuneet
tinkimddn rahanpuutteen vuoksi.

“Lddkehoidon korvausten muuttuminen heikensi taloudellista tilannetta, mutta ainakaan
toistaiseksi kustannukset eivdt ole ylitsepddsemdttomid.”

“"Minulla on keskitason eldke ja koen ettd en joudu tinkimddn tdlld hetkelld mistddn.
Ehkd johtuu siitd, ettd ikdluokkani ihmiset on tottuneet vdhddn lapsuudessa jo.”

“Ruokavalio yksipuolistuu, halvimmat tuotteet kdytossd, vihannekset — marjat — hedelmdt
suht arvokkaita”

“Taloudellisesti on tiukkaa, mutta sydmme hyvin yksinkertaisesti, joten raha on riittédnyst.
Harrastuksiin ei ole varaa.”

“Erittdin pieni eldke. Joudun tinkimddn maksullisista liikunta harrasteista. Vaikuttaa
hoitoon.”
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4. Diabetesta sairastavien
lasten vanhempien
arjen kokemukset

Alle kouluikdisten ja alakouluikdisten perheiden nakdkulmasta vastasivat padasiassa
lasten vanhemmat. Nuorten (13-17-vuotiaiden) nidkékulmasta neljadsosa oli nuoria, joilla
oli itsellddn diabetes. Muut vastaajat olivat heiddan vanhempiaan tai muita ldheisia.

Onnellisuus ja elamanlaatu

Diabetesta sairastavien lasten ja nuorten perheistd noin 65 prosenttia arvioi neljan viime viikon
ajanjaksolla olleensa suurimman osan aikaa onnellinen arjessaan. Koko ajan itsensa onnelliseksi
on kokenut 4 prosenttia vastaajista ja jonkin aikaa onnelliseksi 30 prosenttia vastaajista. Vain
muutama vastaajista kertoo, ettei ole ollut onnellinen koko aikana. Nuorten osalta vanhemmat
arvioivat itsensa onnellisemmaksi kuin nuoret itse. 13-17-vuotiaiden nuorten vanhemmista 71 pro-
senttia arvioi olleensa onnellinen suurimman osan aikaa tai koko ajan, kun nuorista saman arvion
antaa 56 prosenttia.

Elamdlaatunsa hyvadksi tai melko hyvaksi arvioi 90 prosenttia diabetesta sairastavien lasten ja
nuorten vanhemmista. Melko huonoksi sen arvioi noin 8 prosenttia ja huonoksi 2 prosenttia,
yhteensa vain muutama vastaaja.

Yli 60 prosenttia diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhemmista arvioi diabeteksen heiken-
tavdn eldmdnlaatuaan hieman. 20 prosenttia arvelee sen heikentdvan paljon ja 15 prosenttia sanoo,

ettei diabeteksella ole vaikutusta omaan eldamdnlaatuun. Pieni osa arvioi diabeteksen parantavan
elamdnlaatuaan. (Kuvio 14.)
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Kuvio 14. Diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhempien kokemus
diabeteksen vaikutuksesta elamdnlaatuun.
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Nuorten omat ndkemykset poikkeavat hiukan vanhempien nakemyksistd. Nuorista melkein 70 pro-
senttia arvioi diabeteksen heikentdvdn eldmanlaatuaan jonkin verran, mutta vain 10 prosenttia
arvelee diabeteksen heikentdvan paljon eldmanlaatua. Nuorista myds 10 prosenttia arvioi diabe-
teksen parantavan eldmdnlaatuaan.

Tyytyvaisyys tottumuksiin

Diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhemmat ovat arjen tottumuksistaan tyytyvdisimpia
arkisiin ruokailutottumuksiinsa ja ihmissuhteisiinsa. Ndihin on tyytyvaisia yli 80 prosenttia diabe-
testa sairastavien lasten ja nuorten vanhemmista. Noin 70 prosenttia on tyytyvaisid taloudelliseen
tilanteeseensa sekd pdivittdiseen fyysiseen aktiivisuuteensa. Arjessa jaksamiseen on tyytyvdisid
noin 60 prosenttia lasten ja nuorten vanhemmista. Nuorten vanhemmat ovat tyytyvdisempid arjessa
jaksamiseensa kuin pienten lasten vanhemmat. Tyytymadttdmimpia diabetesta sairastavien lasten
ja nuorten vanhemmat ovat nukkumistottumuksiinsa, joihin vain reilut 50 prosenttia vastaajista
on tyytyvadisid. Kaikkein tyytymattdmimpia nukkumistottumuksiinsa ovat alle kouluikdisten lasten
vanhemmat, kun taas tyytyvdisimpia ovat nuorten vanhemmat (Kuvio 15.)

Arjessa jaksamiseen
Taloudelliseen tilanteeseen
Ihmissuhteisiin

Arkisiin ruokailutottumuksiin

Nukkumistottumuksiin

Pdivittdiseen fyysiseen aktiivisuuteen
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M Erittdin tyytymaton Melko tyytymatdn Melko tyytyvdinen M Erittdin tyytyvdinen

Kuvio 15. Diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhempien tyytyvaisyys
arjen tottumuksiinsa.

Liikkuminen

Tarkasteltaessa lasten liikkumista UKK-instituutin liikkumisen suositusten perusteella havaittiin alle
kouluikdisten lasten fyysisen aktiivisuuden olevan varsin hyvalla tasolla. 92 prosenttia vanhemmista
sanoo, ettd lasten rauhalliset arjen touhuilut toteutuvat ylipitkid istumisjaksoja valttaen. Noin 85
prosenttia vanhemmista on myds sitd mieltd, ettd lapselle tulee vauhdikasta fyysistd aktiivisuutta
vahintddn tunti pdivassa ja reipasta ulkoilua tai kevytta lilkuntaa vahintdan kaksi tuntia pdivassa.
Kaikki sanovat, ettd lapsen uni ja lepo toteutuvat.
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Alle kouluikaisilla lapsilla ruutuaikaa kertyy noin 60 prosentilla alle kaksi tuntia padivassa, kolmas-
osalla lapsista kaksi kolme tuntia pdivdssa ja noin 15 prosentilla lapsista yli nelja tuntia pdivassa.

Diabetesta sairastavat kouluikdiset lapset tayttavat myos UKK-instituutin liikkumisen suositukset
varsin hyvin. Neljd viidestd lapsesta saa unta riittavdsti. Unen madrd ndyttdisi kuitenkin nuorilla
vahenevdn selvasti. Kolmannes 13-17-vuotiaista diabetesta sairastavista nuorista ei saa tarpeeksi
unta. Lahes nelja viidestd kouluikdisestd lapsesta myds harrastaa sykettd nostavaa, hengastytta-
vaa liikuntaa kolme kertaa viikossa seka tdaydentdad liikuntaharrastustaan arjessa liikkumalla aina
voidessaan ja tauottaa paikallaanoloaan aina voidessaan. Nuorilla vastaava osuus jaa reiluun 60
prosenttiin. Alle 70 prosenttia kouluikdisistd lapsista harrastaa lihaksia ja luustoa vahvistavaa

liikuntaa kolme kertaa viikossa.

Koulujen digitalisoituminen ndkyy ruutuajassa, silla joka toiselle kouluikdisista diabetesta sairas-
tavista lapsista ja nuorista tulee ruutuaikaa kaksi kolme tuntia pdivdssa ja kolmasosalle nelja kuusi
tuntia pdivassd. Pieni osa viettdd ruudun dadressa yli kuusi tuntia paivassa.

Nukkuminen

Diabetesta sairastavien lasten vanhemmat
eivdt mielestadn nuku tarpeeksi. Alle koulu-
ikdisten lasten vanhemmista suuri osa (yli 40
prosenttia) sanoo nukkuvansa harvemmin
tarpeeksi. Noin 20 prosenttia nukkuu tuskin
koskaan tarpeeksi ja alle 10 prosenttia ei osaa
sanoa. Kolmasosa kuitenkin sanoo nukkuvansa
useimmiten tarpeeksi.

Alle kouluikdisten lasten vanhemmista puolet
kertoo herddvansa tarkkailemaan lapsen
verensokeria useita kertoja y6ssad, ja viidesosa
herda noin kerran y6ssd. Kolmasosa kertoo
herddvdansa muutaman kerran viikossa tai
harvemmin kuin viikoittain. Pddosa yollisista
herdamisista liittyy mataliin verensokereihin.
Kolmannes alle kouluikdisten lasten vanhem-
mista kertoo matalien verensokerien haittaa-
van ydunta useita kertoja viikossa ja yli puolet
kertoo niiden haittaavan ydunta viikoittain.
Vain 10 prosenttia kertoo lapsen matalien
verensokerien hdiritsevan yéunta harvemmin
kuin kerran viikossa.

Kouluikdisten lasten vanhemmista yli 40 pro-
senttia kertoo nukkuvansa harvemmin tarpeeksi
ja lisdaksi 13 prosenttia nukkuu tuskin koskaan
tarpeeksi. Kuitenkin kouluikdisten lasten van-
hemmista 44 prosenttia kertoo nukkuvansa

“Sensori hdlyttdd melkein joka yo. Hdlyttda
matalaa sokeria, vaikka vs sormesta mitattuna on
hyvd, jopa pddlle 6.”

“Vdlilld on hyvid bitd ja nukumme katkotta tai
parilla toimenpiteelld. Sitten on sellaisia kuin
viime yo: klo 23-6 vdlilld erilaisia toimenpiteitd
sensorin, pumpun, kalibroinnin ja matalien kanssa
14 kertaa”

“Viddrdt hdlytykset=anturivirheet, signaalin
menetykset, lapsi nukkuu sensorin pddlld,
sormesta eri vs kuin sensorilla ym herdttdd
paljon.”

"Aamuydn matalat sokerit ovat lapsella tyypillisid,
mutta hoituvat myds nopeasti ja vaihdellen isdn/
didin toimesta.”

“En saa tarpeeksi unta yollisten herdtysten vuoksi
ja se vaikuttaa kaikkeen.”

“Tilanne parani dramaattisesti nyt kun toinenkin

lapsi sai paremman pumpun. Ekaa kertaa
10 vuoteen meilld voidaan nukkua oita!!!”
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“Kun saatiin tytdlle pumppu, on nukku-
minen ja koko eldmd muuttunut Idhes
normaaliksi.”

"Vaikka lapsella on pumppu ollut
kesdkuusta Idhtien ja siihen on oppinut
luottamaan, niin silti automaattisesti
herdd melkein joka yo véhintddn kerran
katsomaan sokerit.”

“En voi liikkua, kun haluan koska ***
sokerit laskee ja mua ei kiinnosta litkid
mitddn kalorimehua kokoajan.”

“Monipistoshoito 13-vuotiaan kanssa on
erityisesti nukkumisen kannalta erittdin
haastavaa, kun Idhes joka y6 on monta
kertaa korjattava hormonitoiminnasta
johtuvaa korkeaa verensokeria.”

“Uni on katkonaista ja joinakin dind
pitdd nousta 4-5 kertaa joko korjaa-
maan matalaa/korkeaa verensokeria
tai tarkistamaan miksi seurantalaitteet
eivdt toimi.”

"Todella harvoin kahden lapsen veren-

sokerit menee hyvin Idpi yon. Jatkuvaa
univelkaa.”
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useimmiten tai lahes aina tarpeeksi. Reilu kolmasosa
kouluikdisten lasten vanhemmista kertoo herddvdnsa tark-
kailemaan lapsen verensokeria useita kertoja yossd ja 22
prosenttia kerran yodssd. 40 prosenttia kertoo herddvansa
muutaman kerran viikossa tai harvemmin kuin viikoittain.
Myds kouluikdisten lasten vanhemmilla pdadosa herdilyista
liittyy mataliin verensokereihin tai hoitovdlineisiin. Yli
kolmasosa vanhemmista kertoo lapsen matalien veren-
sokerien haittaavan ydunta useita kertoja viikossa ja 44
prosenttia viikoittain. Viidesosa kertoo lapsen matalien
verensokerien haittaavan unta harvemmin kuin kerran
viikossa.

Nuorten vanhemmista puolet kertoo nukkuvansa useim-
miten tai ldhes aina tarpeeksi ja puolet nukkuu tarpeeksi
harvemmin tai tuskin koskaan. Nuoret itse kokevat nukku-
vansa paremmin. 76 prosenttia nuorista sanoo nukkuvansa
useimmiten tarpeeksi.

Nuorten vanhemmat herddvdt nuoria useammin tark-
kailemaan nuorten verensokeria. Vanhemmista noin
40 prosenttia kertoo herddvdnsa tarkkailemaan nuoren
verensokeria vdahintddn kerran y®ssa ja nuorista saman
tekee 22 prosenttia. Vanhemmista 27 prosenttia kertoo
herddvansa harvemmin kuin viikoittain tarkkailemaan
nuoren verensokeria, nuorista puolet.

Nuorten matala verensokeri hdiritsee sekd nuorten omaa
ettd vanhempien younta. Viidesosa vanhemmista kertoo,
ettd nuoren matala verensokeri hairitsee omaa yoéunta,
nuorilla itselldan vastaa osuus on 10 prosenttia. 40 pro-
senttia vanhemmista sanoo nuoren matalan verensokerin
hdiritsevan yodunta viikoittain, nuorista matalat sokerit
hairitsevat 45 prosentilla ydunta. 45 prosentilla nuorista
ja 36 prosentilla vanhemmista nuoren matala verensokeri
hairitsee younta harvemmin kuin kerran kuussa.



Ruoka ja syominen

Runsaat 20 prosenttia diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhemmista kertoo diabeteksen
vaikuttavan ruokavalintoihin paljon tai melko paljon. Melkein 70 prosenttia kertoo diabeteksen
vaikuttavan jonkin verran ja 10 prosenttia sanoo, ettei diabetes vaikuta lainkaan ruokavalintoihin.
27 prosenttia diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhemmista kertoo ruokaan ja ruokailuun
liittyvien asioiden hallitsevan eldmda usein tai melko usein. 52 prosenttia kertoo ndiden hallitsevan
eldmda satunnaisesti ja 21 prosenttia sanoo, etteivat ruoka tai ruokailuun liittyvat asiat hallitse
elamaa lainkaan.

Osa vastaajista kertoo sydmisen ja verensokerin tasapainottamisen haasteista.

“Diabeteksen myotd valkoista riisid ja pastaa ja itse tehtyd pizzaa ei voi syddd usein,
koska ne aiheuttavat oisid jdlkinousuja, joita on todella haastavaa saada aisoihin.
Ndmd ovat valitettavasti juuri niitd ruokia, joita lapsi rakastaa.”

“Lapsi syo kavereilla salaa, eli sokerit heittelee vdililld rajusti.”

Osalla taas diabetes on vaikuttanut vain vahan ruokailuihin.

“Perhe sy0 pddsddntoisesti samalla tavalla kuin ennen diabetestdkin. Juomissa pyritddn
valitsemaan sellaisia vaihtoehtoja, jotka sisdltdvdat mahdollisimman vdhdn hiilareita.”

“Perheen ruokailuun vaikuttaa niin et tulee ostettua hiilihydraatittomia juomia ja
jogurttia koko perheelle.”

“Diabeteksen myotd on tullut ruokailut sddnnollisemmadksi ja kasvisten syonnin mddrd
lisddntynyt.”

"Ruuaksi syddddn sitd mitd ennenkin, vdlilld kylld esim. valitaan sokeriton juoma
sokerillisen sijaan. Herkutellaan kun herkutellaan, aivan kuten kuka tahansa muukin
ei-diabeetikko.”

Tyytyvdisyys omahoitoon

Diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhemmat ovat erittdin tyytyvadisid tai melko tyytyvdisia
kaikkiin omahoitonsa osa-alueisiin. (Kuvio 16.)

Tyytyvdisimpid diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhemmat ovat ladkehoidon sujuvuuteen,
kaytéssddn oleviin hoitotarvikkeisiin seka verensokereiden seurannan tiheyteen. Ndilla osa-alueilla
ldahes 40 prosenttia diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhemmista on erittdin tyytyvadisia
ja 50 prosenttia lisdaksi melko tyytyvdisia. Vanhemmat ovat hyvin tyytyvaisia myds diabeteksen
omahoitoon ja lapsensa hoitotasapainoon. Ndissa noin 80 prosenttia vastaajista oli erittdin tyyty-
vaisia tai melko tyytyvadisia.
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Kuvio 16. Diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhempien tyytyvaisyys
lapsen tai nuoren omahoitoon.

Osalla vastaajista on haasteita hoitotasapainon ja hoidon sujuvuuden kanssa.

“Lapsi on 2 v, hoitotasapaino vield ihan hukassa, on raskasta.”

"5 v lapsi, arvot heittelee paljon korkeista mataliin nopeasti, koko ajan hypo eviitd oltava
ldhelld.”

“Vanhemmilta vaatii jatkuvaa sddtdmistd ja suunnittelemista ja siitd huolimatta hoito-
tasapaino on kaukana halutusta. Tdmd on stressaavaa ja painaa vdkisin mieltd.”

“Tasapainoa on hyvin vaikea saavuttaa, vaikka tekisi mitd. Murrosidn Idhestyminen
haastaa insuliinimddrien ja hoitoinnon suhteen.”

“Lapseni hoitotasapaino on hyvdlld tolalla, mutta kaiken muun kustannuksella. Arki
rytmittyy diabeteksen hoidon ympdrille ja kasvavan lapsen kyseessd ollessa tasapainossa
pysyminen vaatii jatkuvaa sddtdmistd.”

Vaikka vanhemmat ovat padosin tyytyvaisi hoitotarvikkeisiin, ndissa on myds puutteita.
“Sensorit toimineet pddsddntoisesti hyvin, mutta melko usein sensori Idhtee irtoamaan
taustastaan.”

"Tyytyvdisyys hoitotarvikkeisiin olisi suurempi, jos saisi itse valita insuliinipumpun
monipistoshoidon sijaan.”

“Sensori lakkaa usein toimimasta ennen aikojaan. Toimivat laitteet auttaisivat paljon
arkea.”
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Ihmissuhteet ja vertaistuki

Alle kouluikdisten lasten vanhemmista 42
prosenttia kokee, ettei lapsella ole riittavasti
l[aheisid ihmisia ympadrilld. 58 prosenttia
sanoo, ettd lapsella on tarpeeksi ldheisia
ihmisid. Kouluikdisten ja nuorten vanhem-
mista noin neljdsosa sanoo, ettei lapsella ole
tarpeeksi ldheisia ihmisida ymparilld, kun taas
75 prosentilla on tarpeeksi ldheisid. Nuoret
itse vastaavat vield vanhempiaankin posi-
tiilvisemmin: nuorista 80 prosenttia kokee,
ettd heilld on tarpeeksi ldheisida ihmisia
ympdrillaan.

Alle kouluikdisten lasten vanhemmista 80
prosenttia kertoo diabeteksen vaikuttavan
perhe-eldmddn ja 60 prosenttia sanoo
sen vaikuttavan sosiaalisiin suhteisiin.
Kouluikdisten lasten vanhemmista ldhes 70
prosenttia sanoo diabeteksen vaikuttavan
perhe-eldmdadn ja alle 50 prosenttia sanoo
sen vaikuttavan sosiaalisiin suhteisiin. Nuor-
ten vanhemmista alle 50 prosenttia sanoo
diabeteksen vaikuttavan perhe-eldmdan ja
39 prosenttia sanoo sen vaikuttavan sosiaa-
lisin suhteisiin.

Myds lapset ja nuoret kokevat diabeteksen
vaikuttavan perhe-eldamddn ja sosiaalisin
suhteisiin.

“"Emme voi ldhted kyldilemddn noin vain. Kaikki
vaatii suunnittelua.”

“Vidsymyksen myotd pdd koko ajan tyhjd eikd aina
jaksa ystdvid ndhdd.”

“Energiaa ei oikein ole, joten en jaksa kdydd missddn
talld hetkelld.”

“Lapselle on hankala saada hoitajaa ja ndin ollen
oman ajan tai parisuhdeajan jdrjestdminen on
mahdotonta.”

“Koen riittdmdttomyyttd muita perheenjdsenid
kohtaan, kun aika menee diabeetikon kanssa.”

“Poikaani ei kutsuta esim. synttdreille, Idheiset
ihmiset kadonneet sairauden myotd.”

“Ollaan Idheisempid mieheni kanssa, kun molemmat
hoitaa ja huolehtii tytdsta.”

“Parisuhteemme puolisoni kanssa on vahvistunut
lapsemme diagnoosin myétd. Olemme vahvaa
yhteistyotd tekevd ‘taistelupari’ ja silloin kun toinen
tarvitsee tukea, toinen kannattelee - ja pdinvastoin.”

“En kdy niin usein endd yokyldssd, koska pelkddn etten itse herdd yolld mataliin. Kotona diti

huolehtii yoherdilyistd puolestani.”

“Kaverit eivdt aina ymmadrrd, miksi esim matalat pitdd kiireellisesti korjata.”

"Ei voi mennd suunnittelematta kavereille.”

"Kipednd en endd yleensd vieraile isdlldni, koska verensokeri heittelee kipednd ollessa liikaa, eikd

isd hallitse insuliinin muutoksia.”

"Koulu on sddtod koko ajan.”

"Diabeteksen takia en voi tehdd kavereideni kanssa kaikkea mitd haluaisin tai osallistua kaikkiin

tekemisiin.”

"Tuntuu, ettd koko ajan vanhemmat nalkuttavat: muista mitata, muista pistdd jne.”
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“Diabetes on morkd sukulaisten/
isovanhempien silmissd. Se koetaan
vaikeaksi ja pelottavaksi.”

“Diabetes on ajoittain luonut skismaa
lapsen isovanhempien kanssa, koska
heilld on tdysin vddristynyt kdsitys
hoidosta.”

"Ei diabetesvanhemman arkea
oikeasti voi ymmadrtdd kuin toinen
diabetesvanhempi.”

"Diabetes on katkaissut viimeisetkin
suhteet. Tukea ei olla saatu mistddn.”

Saan riittavasti 34 %

Saan, mutta en riittavasti 22 %

Lahes 70 prosenttia alle kouluikdisten lasten vanhemmista
sanoo olevansa melko tyytyvdisid tai erittdin tyytyvdisid
l[aheisiltd saamaansa tukeen. Kouluikdisten vanhemmista 75
prosenttia ja nuorten vanhemmista 80 prosenttia sanoo ole-
vansa tyytyvdisid ldheisiltd saamaansa tukeen. Vaikeuksiakin
on, etenkin pienempien lasten osalta.

Vertaistuen osalta kolmasosa vastanneista diabetesta sai-
rastavien lasten ja nuorten vanhemmista kokee saavansa
riittavasti vertaistukea ja noin 16 prosenttia sanoo, ettei saa
vertaistukea, eikd edes kaipaa sitd. Puolet vastanneista lasten
ja nuorten vanhemmista taas kokee saamansa vertaistuen
riittdmadttomaksi. 28 prosenttia sanoo, ettei saa vertaistukea,
vaikka tarvitsisi, ja 22 prosenttia kertoo saavansa vertaistu-
kea, mutta ei riittavasti. Nuorista vastaajista puolet kertoi,
ettei saa vertaistukea, eikd koe mydskddn tarvitsevansa sitd.
(Kuvio 17)

16 % En saa, enka koe tarvitsevani

28 % En saa, mutta tarvitsisin

Kuvio 17. Diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhempien kokemus

vertaistuen saannista.

"Vertaistuki somessa eij ole itselle riittdvd.”

“Ehkd vertaistuki olisi hyvd, mutta arkailen osallistua vertaistukiryhmiin. Pelkddn, ettd
sitd kautta eldmd vield enemmdn pyorisi diabeteksen ympdrilld ja pahimmassa
tapauksessa ajautuisin pelkdstddn tukemaan toisia, enkd itse saisi tukea.”

“Diabetesyhdistykset eivdt jdrjestd mitddn toimintaa nuorille, vaan liki ainoastaan
vanhuksille. Se on suuri puute paikallisella tasolla.”

“Facebookin keskusteluryhmdt DM ovat tdrkeitd ja tdlld hetkelld ainoa vertaistuki.”

”Jos lapsellamme olisi vertaistuki kaveri niin hdnen olonsa olisi ehkd vahdn rennompi ja
avoimempi. Tdlld hetkelld hdntd ahdistaa, kun ei ole vertaistukea jolle puhua.”
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Diabeteksen vaikutukset tyohon ja
vapaa-aikaan

Lapsen tai nuoren diabeteksesta muille kertominen on vahvasti yhteydessa lapsen ikddn. Alle
kouluikdisten lasten vanhemmista 78 prosenttia on kertonut lapsen diabeteksesta laajasti, kun
vastaava osuus kouluikdisten lasten vanhemmista on 60 prosenttia ja nuorten vanhemmista 33
prosenttia. Nuorista vain 28 prosenttia on kertonut laajasti omasta diabeteksestaan.

Alle kouluikdisten ja kouluikdisten lasten vanhemmista alle 5 prosenttia sanoo kertoneensa vain
[dheisimmille tai ei ole kertonut kenellekddn. Nuorten vanhemmista vastaava osuus on 20 prosent-
tia ja nuorista itsestadn 35 prosenttia.

80 prosenttia alle kouluikdisten lasten vanhemmista pitda diabeteksen ja oman tyon yhdistamista
joko sujuvana tai melko sujuvana. Kouluikdisten lasten vanhemmista 90 prosenttia pitdd lapsen
diabeteksen ja oman tydn yhdistamistd joko melko sujuvana tai hyvin sujuvana. Nuorista ldhes
80 prosenttia pitdd koulun tai opiskelujen ja diabeteksen yhdistamisen melko sujuvana tai hyvin
sujuvana, mutta nuorista toisaalta 20 prosenttia sanoo, ettei diabeteksen ja koulun yhdistdaminen
suju lainkaan.

Noin puolet alle kouluikdisten ja kouluikdisten lasten vanhemmista ajattelee, ettd lapsen diabetes
on jonkin verran rajoittanut harrastuksia tai vapaa-ajan toimia. Neljannes alle kouluikdisten lasten
vanhemmista ja 15 prosenttia kouluikdisten lasten vanhemmista sanoo, ettd diabetes on rajoittanut
melko paljon tai paljon harrastuksia tai vapaa-ajan toimia.

Nuorista 44 prosenttia sanoo, ettd diabetes on rajoittanut jonkin verran harrastuksia tai vapaa-ajan
toimia, mutta 34 prosenttia sanoo, ettd se on rajoittanut niitd melko paljon tai paljon.

Arjessa jaksaminen

Alle kouluikdisten lasten vanhemmista 64 prosenttia kertoo jaksavansa arjessa hyvin tai melko
hyvin. Kouluikdisten lasten vanhemmista 75 prosenttia kertoo jaksavansa arjessa melko hyvin tai
hyvin ja nuorten vanhemmista yli 80 prosenttia. Nuorista 84 prosenttia kertoo jaksavansa arjessa
melko hyvin tai hyvin.

Valtaosalla diabetes vaikuttaa arjessa jaksamiseen. Vain pieni osa (alle 10 prosenttia) vanhemmista
ja nuorista sanoo, ettei diabetes vaikuta arjessa jaksamiseen lainkaan. 46 prosenttia alle koulu-
ikdisten kertoo diabeteksen vaikuttavan jonkin verran arjessa jaksamiseen. Muilla ryhmilla noin 60
prosenttia sanoo, ettd diabetes vaikuttaa jonkin verran arjessa jaksamiseen.

Eniten diabetes vaikuttaa arjessa jaksamiseen alle kouluikdisten lasten vanhemmilla. Heista lahes
puolet sanovat, ettd diabetes vaikuttaa arjessa jaksamiseen melko paljon tai paljon. Kouluikdisten
lasten vanhemmista 35 prosenttia sanoo diabeteksen vaikuttavan arjessa jaksamiseen melko paljon
tai paljon ja nuorten vanhemmista 25 prosenttia. Nuorista kolmannes sanoo diabeteksen vaikutta-
van arjessa jaksamiseen melko paljon tai paljon. (Kuvio 18.)
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Kuvio 18. Diabeteksen vaikutus arjessa jaksamiseen eri ryhmilld.

“Usein vdsyttdd/kylldstyttdd, ettd ruokaa ja
evditd on ajateltava niin usein. Kuitenkaan ei saa
syodd. Eli on kontrolloitava koko ajan syomistd,
ajateltava ruokailuun liittyvid asioita.”

“Koen ajoittain turhautumista, kun pienen lapsen
sokerit kdyttdytyvdt miten sattuu, ja hoitotarvik-
keiden kanssa on paljon sddtod.”

”On raskasta, kun kaikki pitdd tehdd lapsen
puolesta, on my0s niin pieni, ettei osaa ilmaista
olotilojaan. Raskasta myds herdtd joka ikinen
y0, johonkin hdlytykseen ja tehdd sen mukaiset
toimenpiteet.”

“Ulkopuolisten on vaikea kdsittdd kuinka paljon
diabetes kuormittaa enemmdn arkea. Tukea
jaksamiseen ei oikein tunnu saavan mistddn.”

“Lapsen koulun kanssa taistelu sovituista kdy-
tdnteistd uuvuttaa ja ohjeiden laiminlyonneistd
vdsyttdd. Samoja asioita tankataan toistamiseen.
Huoli lapsen terveydestd on kova.”

“Vaativa tyo ja yoherdtykset lapsen sokerihdlytys-
ten takia on joskus haastava yhdistelmd.”
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Diabetesta sairastavien lasten ja nuorten van-
hemmat kokevat myo6s arjen kuormittavana.
Puolet alle kouluikdisten lasten vanhemmista
kokee arjen kuormittavana melko usein tai usein.
Kouluikdisten lasten vanhemmista 44 prosenttia
ja nuorten vanhemmista 35 prosenttia kokee
arjen kuormittavana melko usein tai usein.

Useimmilla diabetekseen liittyvdt jaksamisen
ongelmat ovat yhteydessa hoidon toteuttami-
seen.

Valtaosa diabetesta sairastavien lasten ja nuor-
ten vanhemmista on kokenut hoitovdsymysta,
samoin kuin valtaosa diabetesta sairastavista
nuorista itsestadn. 74 prosenttia alle kouluikais-
ten lasten, 84 prosenttia kouluikdisten lasten ja
88 prosenttia nuorten vanhemmista on joskus
kokenut hoitovasymystd. Nuorista 94 prosenttia
on joskus kokenut olevansa vasynyt diabeteksen
hoitoon.

70 prosenttia hoitovdasymystd kokeneista alle
kouluikdisten lasten vanhemmista on vasynyt
lapsen diabeteksen hoitoon juuri nyt tai on koke-
nut ndin viime kuukauden aikana. Kouluikdisten
lasten vanhemmista samassa tilanteessa on
ollut 62 prosenttia ja nuorten vanhemmista 60
prosenttia. Nuorista itsestdadn 35 prosenttia ker-
too olevansa vasynyt hoitoon juuri nyt ja lisaksi
kolmasosa on kokenut hoitovdasymystd viime
kuukauden aikana. (Kuvio 19.)
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Kuvio 19. Hoitovasymyksen kokeminen diabetesta sairastavien lasten ja
nuorten vanhemmilla seka diabetesta sairastavilla nuorilla.

"Muutamaan otteeseen vdsymys ajanut sairaslomalle omasta tydstd.”
“Kanyylien toimimattomuus uuvuttaa, varsinkin disin. Hoito turhauttaa myés lasta.”

”"Poliklinikalla pahoitin mieleni, kun lddkdri huolehti vain lapsen jaksamisesta, eikd
yhtddn kysynyt minun jaksamisestani. Sen sijaan sanoi, ettd jos lapsi vdsyy, vanhempien
pitdd skarpata enemmdn. En uskaltanut sanoa lddkdrille mitddn, mietin vain mielessdni,
mitd voin tehdd enemmdn, kun jo nyt teen kaiken.”

“Lapsi jaksanut todella hienosti.”

"6-v diabeetikon yksinhuoltajana on aika paljon vastuita ja velvollisuuksia. Omaa aikaa
ei ole.”

Diabeteksen taloudellinen rasite

Valtaosa diabetesta sairastavien lasten ja nuorten vanhemmista pitdd diabeteksesta koituvia
kustannuksia pienend tai melko pienend taloudellisena rasitteena oman kokonaistaloutensa
kannalta. Alle 50 prosenttia vastanneista pitda diabetesta melko pienend ja kolmannes pienend
taloudellisena rasitteena. Valtaosa ei kuitenkaan ole joutunut tinkimdan asioista rahanpuuteen
vuoksi. 17 prosenttia vanhemmista ja 22 prosenttia nuorista kertoo joutuneensa tinkimdan ruuasta
rahanpuutteen vuoksi. 4 prosenttia vanhemmista ja 6 prosenttia nuorista on joutunut tinkimaan
ladkkeistd ja 3 prosenttia vanhemmista ja 11 prosenttia nuorista on tinkinyt hoitotarvikkeista
rahanpuutteen vuoksi. (Kuvio 20 ja Kuvio 21.)
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Kuvio 20. Mistd diabetesta sairastavien lasten ja nuorten
vanhemmat ovat joutuneet tinkimdan rahanpuutteen vuoksi.
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Kuvio 21. Mistd diabetesta sairastavat nuoret ovat joutuneet
tinkimdan rahanpuutteen vuoksi.

“Pienen lapsen kohdalla kustannukset diabetekseen liittyen ovat vdhdiset.”
"Aika paljon menee rahaa hypoihin varautumiseen. Muuten toimeentulon kanssa ei

kummemmin ongelmia. Toinen vanhempi tekee mm. lapsen diabeteksen vuoksi osittaista
tyoaikaa, joten silld on tietty vaikutus perheen talouteen.”
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5. Yhteenveto

iabetes on kiinted osa arkea, ja sen vaikutukset ovat erilaisia eri henkildilld. Toisilla se on

hyvin huomaamaton osa, yksi pilleri tai huomio ruokaostoksilla. Toisilla se taas sanelee

arjen rytmia ja toimintaa hyvinkin kokonaisvaltaisesti. Diabetesta sairastavista, diabetes-

tyypista riippumatta, suurin osa kokee itsensa onnelliseksi arjessaan ja jaksavansa hyvin,
vaikka samaan aikaan diabeteksen koetaan heikentdavdn eldmdnlaatua ja saavan aikaan kuormit-
tuneisuutta ja haasteita.

Tyypin 1 diabetesta sairastavista aikuisista valtaosa on tyytyvdisid arjen tottumuksiinsa seka
omahoitonsa osa-alueisiin, kuten fyysiseen aktiivisuuteen, ruokailutottumuksiin ja ladkehoidon
sujuvuuteen. Vaikka tyypin 1 diabetesta sairastavat aikuiset ovat tyytyvdisid myds nukkumistot-
tumuksiinsa, suurin osa heista silti herad vahintdadn muutaman kerran viikossa, jotkut jopa useita
kertoja, yossd. Unen katkonaisuuden syy l6ytyy tavallisesti joko omista tai ldheisen matalista
verensokereista tai hoitovalineistd.

Yli kolmannes tyypin 1 diabetesta sairastavista aikuisista kertoo diabeteksen vaikuttavan ruokai-
luvalintoihin paljon tai melko paljon ja ruokailuun liittyvien asioiden hallitsevan elamaa vahintdan
melko usein. Osalla on vaikeuksia l6ytda tasapainoa syomisen, liikkumisen ja insuliinihoidon vdlille,
mika kuormittaa arkea ja haittaa sosiaalista eldmdd. Ennakoinnin puute estdd monen tyypin 1
diabetesta sairastavan osallistumista sosiaalisiin tilaisuuksiin. Osalla taas sosiaalinen piiri on
laajentunut diabeteksen my6ta ja vertaistuki on lisannyt ystdvia ja tuttavia.

Suuri yksittdinen arkeen vaikuttava tekija tyypin 1 diabetesta sairastavilla on hoitovdasymys. Val-
taosa on kokenut hoitovasymysta, ja yli puolella vasymyksen kokemus on tuore. He ovat juuri nyt
vdsyneitd hoitoonsa tai kokemus on viime kuukauden ajalta.

Myds valtaosa tyypin 2 diabetesta sairastavista on tyytyvdisid arjen tottumuksiinsa seka omahoi-
tonsa osa-alueisiin. Tyytymattomyyttda on etenkin omaan painoon. Noin puolet tyypin 2 diabetesta
sairastavista on tyytyvdisia fyysiseen aktiivisuuteensa, kehittamiskohteita he tunnistivat etenkin
reippaasta liikkumista ja lihaskuntoharjoittelusta. Osalla on nukkumisvaikeuksia, mutta vastaajat
yhdistdavat nama diabeteksen sijaan muihin sairauksiin ja yleiseen vetamattomyyteen. Tyypin 2
diabetesta sairastavista valtaosa sanoo diabeteksen vaikuttavan omiin ruokavalintoihinsa vain
jonkin verran, eivdtka ruokailuun liittyvat asiat tavallisesti hallitse arkea.

Osa tyypin 2 diabetesta sairastavista on kokenut diabeteksen vaikuttavan positiivisesti sosiaaliseen
elamddnsa. He ovat saaneet uusia tuttavia vertaistuen ja yhdistystoiminnan kautta. Osa taas kokee,
ettei heilld ole tarpeeksi laheisid ihmisid ympadrilldaan ja ettd diabetes on entisestaankin kaventanut
elinpiirid. Osa ei ole kertonut sairaudestaan edes omille perheenjdsenilleen. Monelle diabetes,
lddkehoito ja hoitovdlineiden kustannukset ovat varsin iso taloudellinen rasite, mutta vain harva
on joutunut tinkimddn asioista, vaikka taloudellisesti tekeekin tiukkaa.

Diabetesta sairastavien lasten vanhempien eldmada eletddn monesti vasymyksen ja y6herdilyjen
varjossa. Valtaosa kertoo herddvansd vahintdan kerran yossa tarkkailemaan lapsen verensokeria.
Useimmiten heradilyt liittyvdt matalaan verensokeriin tai hoitovdlineiden aiheuttamiin hdlytyksiin.
Vanhemmat kokevat diabeteksen heikentdvan eldmdnlaatua, mikd nakyy etenkin arjessa jaksami-
sessa ja oman hyvinvoinnin laiminlydmisend. Monet kokevat tilanteen parantuneen merkittavasti
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kehittyneempien hoitovalineiden saamisen mydétd. Jotkut diabetesta sairastavien lasten ja nuorten
vanhemmat kokevat sydmisen ja verensokerin valisen tasapainottamisen haasteellisena, milld on
vaikutuksia seka lapsen ettd koko perheen sosiaalisiin suhteisiin ja arjessa jaksamiseen.

Arkieldman esiin nostamat omahoidon vahvuudet ja pulmat luovat pohjan myds terveydenhuollon
hoidonohjauksen toteuttamiselle ja kehittamiselle. Yksil6llinen arki ja arjen haasteet diabeteksen
kanssa olisi hyva pystya huomioimaan, kun tehdaan valintoja hoitomuodoista ja hoitovdlineista,
silld ndilla on iso merkitys arjen hyvinvoinnille. Kun arki sujuu, palveluiden ja ohjauksen tarve pysyy
kohtuullisena.
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Diabetes arjessa
Diabetesliiton kysely 2022

Tervetuloa vastaamaan diabetes arjessa —kyselyyn. Kyselyn tavoitteena on saada lisda tietoa siita,
minkadlaista on diabetesta sairastavien arki ja arjen hyvinvointi tdalla hetkelld. Kyselysta saatuja
tietoja kdytetdaan vaikuttamistydssa diabetesta sairastavien arjen hyvinvoinnin parantamiseksi
seka Diabetesliiton toiminnan ja palveluiden kehittamisessa. Kyselyn yhteenveto julkaistaan
Diabetesliiton verkkosivuilla marraskuussa diabetesviikolla. Vastaaminen on luottamuksellista ja
suoritetaan nimettdmana.

Vastaaminen vie aikaa 20 minuuttia. HUOM! Jos vastaat kyselyyn diabetesta sairastavan lapsen
vanhempana, vastaa omista arjen kokemuksistasi, ellei toisin ohjeisteta. Jos taas vastaat
diabetesta sairastavan laheisena, vastaa kysymyksiin kuten diabeetikko itse vastaisi.

Kyselyyn vastaa

O Diabeetikko itse

O Diabetesta sairastavan lapsen vanhempi
O Diabeetikon muu ldheinen

O Muu vastaaja, mika

Sukupuolesi / lapsesi tai ldheisesi sukupuoli
O Mies

O Nainen

O Muu

O En halua ilmoittaa

Ikdsi tai diabeetikon ikd, jonka puolesta vastaat
O 0-4 vuotta
O 5-6 vuotta

O 7-12 vuotta
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(O 13-17 vuotta
O 18-24 vuotta
O 25-34 vuotta
O 35-44 vuotta
O 45-54 vuotta
(O 55-64 vuotta
O 65-74 vuotta
O 75-84 vuotta

O 85 vuotta tai vanhempi

Milla hyvinvointialueella asut
O Etela-Karjala

O Etela-Pohjanmaa

O Etela-Savo

O Helsinki

O [td-Uusimaa

O Kainuu

O Kanta-Hame

O Keski-Pohjanmaa
O Keski-Suomi

(O Keski-Uusimaa
O Kymenlaakso

O Lappi

O Lansi-Uusimaa
O Pirkanmaa

O Pohjanmaa

O Pohjois—Karjala
O Pohjois-Pohjanmaa
O Pohjois-Savo

QO Ppiijat-Hame
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O Satakunta
O Vantaa ja Kerava

O Varsinais-Suomi

Diabetestyyppisi tai ldheisesi diabeteksen tyyppi
O Tyyppi 1

O Tyyppi 2

O Raskausdiabetes

O Tyypin 2 diabetesriskissa oleva

O LADA-diabetes

(O MODY-diabetes

O Jokin muu, mika?

Kuinka kauan olet / laheisesi on sairastanut diabetesta?
(O Alle vuoden

O 1-5 vuotta

O 6-10 vuotta

O 11-20 vuotta

(O 21-30 vuotta

O 31-40 vuotta

O 41-50 vuotta

O 51 vuotta tai enemman

Tyytyvaisyys arkeen ja eloon

Kuinka usein olet viimeisen 4 viikon aikana kokenut olevasi onnellinen arjessasi?
O En lainkaan
(O Jonkin aikaa

O Suurimman osan aikaa
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O Koko ajan

Millaiseksi arvioit elamanlaatusi?

O Huono

(O Melko huono

(O Melko hyvi

O Hyva

Minkdlainen on diabeteksen vaikutus elamanlaatuusi?

O Heikentda paljon

O Heikentda hieman
O Ei vaikutusta

O Parantaa hieman

O Parantaa paljon

Kuinka tyytyvdinen olet

Paivittdiseen fyysiseen aktiivisuuteesi
Nukkumistottumuksiisi

Arkisiin ruokailutottumuksiisi
Painoosi

Ihmissuhteisiisi

Taloudelliseen tilanteeseesi

Arjessa jaksamiseesi

Liikkuminen

Erittdin
tyytymaton

OO OO0O0OO0O0

Melko
tyytymaton

OO OO0OO0OO0O0

Melko
tyytyvdinen

OO0 O0OO0OO0O0

Erittdin
tyytyvdinen

OO0 OO0OO0OO0O0

Mitka alle kouluikaisten liikkumisen suosituksen osa-alueista toteutuvat lapsesi kohdalla?
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Toteutuu

Vauhdikas fyysinen aktiivisuus O
vahintdaan 1 tunti pdivassa

Reipas ulkoilu tai kevyt liikunta
vahintdan 2 tuntia paivassa

Rauhalliset arjen touhuilut ylipitkia
istumisjaksoja valttden

O O O

Uni ja lepo

Mitka koulukdisten liikkumisen suosituksen osa-alueista toteutuvat kohdallasi / lapsesi

kohdalla?

Toteutuu

Sykettd nostavaa ja hengdstyttdavada O
lilkuntaa 3 kertaa viikossa

Lihaksia ja luustoa vahvistavaa
lilkuntaa 3 kertaa viikossa

Liikuntaharrastusten taydentaminen
arjessa liikkumalla aina kun voi

Taukoja paikallaanoloon aina kun voi

OO O O

Unta riittavasti

Mitka aikuisten liikkumisen suosituksen osa-alueista toteutuvat kohdallasi?

Tayttyy viikottain

Lihaskuntoharjoittelua ainakin 2
kertaa viikossa

Rasittavaa liikkumista ainakin 1 tunti
15 minuuttia viikossa tai reipasta
lilkkkumista ainakin 2 tuntia 30 min
viikossa

Kevytta liikuskelua mahdollisimman
usein

Taukoja paikallaanoloon aina kun voi

Unta riittavasti

Mitka yli 65-vuotiaiden liikkumisen suosituksen osa-alueista toteutuvat kohdallasi?

O

O

O
O

Ei toteudu

O

O O O

Ei toteudu

O

OO O O

Ei toteudu
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Toteutuu Ei toteudu

Lihasvoima, tasapaino ja
notkeusharjoittelua ainakin 2 kertaa O O
viikossa

Reipasta liikkumista ainakin 2 tuntia

30 min viikossa tai rasittavaa O O
lilkkumista ainakin 1 tunti 15 min

viikossa

Kevytta liikuskelua mahdollisimman
usein

O
O

Taukoja paikallaanoloon aina kun voi

O O
O O

Unta riittavasti

Kuinka monta tuntia vietdt vapaa—ajastasi ruudun aaressa keskimaarin paivassa? (tietokone,
televisio, puhelin, tabletti)

(O Alle kaksi tuntia
O 2-3 tuntia
O 4-6 tuntia

O Yli 6 tuntia

Uni ja nukkuminen

Jos vastaat kyselyyn diabetesta sairastavan ldaheisend, kerro seuraavissa kysymyksissa omista
nukkumistottumuksistasi.

Nukutko mielestisi tarpeeksi?
O Tuskin koskaan

O Harvemmin

O En osaa sanoa

O Useimmiten

O Aina tai ldhes aina

Kuinka usein heraat yolla tarkkailemaan verensokeriasi tai laheisesi verensokeria?
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O Useita kertoja yossa

O Kerran yossa

O Muutaman kerran viikossa
O Harvemmin kuin viikoittain

O En koskaan

Kuinka usein omat tai ldheisesi matalat verensokerit haittaavat yountasi?
O Useita kertoja viikossa

O Viikoittain

O Harvemmin kuin kerran kuussa

O Ei koskaan

Halutessasi voit tdhdn kirjoittaa lisaa liikkumis- ja nukkumistottumuksistasi ja diabeteksen
vaikutuksesta niihin.

Ruokailu- ja ravitsemustottumukset

Vaikuttaako diabetes ruokailuvalinnoissasi?

O Ei lainkaan

O Jonkin verran

O Melko paljon, diabetes madrittdad padosin ruokailuvalintojani

O Paljon, mietin kaikki ruokailuun ja syomiseen liittyvat asiat diabeteksen nakokulmasta

Koetko ruokaan ja ruokailuun liittyvien asioiden hallitsevan elamaasi?
O En koskaan
O Satunnaisesti

O Melko usein
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O Usein

Diabeteksen omahoidon rutiinit

Arvioi, kuinka tyytyvdinen olet

Erittdin Melko Melko Erittdin
tyytymdtoén  tyytymadton  tyytyvdinen  tyytyvdinen

O
O
O
O

Diabeteksesi omahoitoon

Verensokereiden seurannan
tiheyteen

Kaytossdsi oleviin hoitotarvikkeisiin

Ladkehoidon sujuvuuteen

O OO O
OO0 O
OO0 O
O OO O

Hoitotasapainoosi

Halutessasi voit tahdn kertoa lisaa ruokailu- ja ravitsemustottumuksistasi tai omahoidon
rutiineihisi liittyviin asioihin.

Piihteet

Kaytatkoé pdihteita?
Pdivittdin  Viikoittain ~ Satunnaisesti En koskaan

Tupakka, nuuska, sahkoésavuke

Alkoholi

Huumausaineet

Muu mika

O O OO0
O O0OO0O
O O 0O
O O0OO0O

Sosiaaliset suhteet

48 Diabetes arjessa



Koetko, ettd sinulla on riittavasti ldheisida ihmisia ymparillasi?

O «ylla
O &

Jos kaytat vastaamisessa mobiililaitetta, kddnna laitteesi sivuttain ndhdaksesi seuraavan
kysymyksen kokonaan.

Arvioi diabeteksen vaikutusta ihmissuhteissa
Kylld Ei

Vaikuttaako diabetes perhe-elamaasi? Kerro miten O

Vaikuttaako diabetes sosiaalisiin suhteisiisi? Kerro
miten

Koetko pystyvdsi puhumaan diabeteksesta
avoimesti laheistesi kanssa sita halutessasi?

Koetko pystyvdsi puhumaan diabeteksesta
avoimesti tyopaikalla / koulussa?

O O O O

o O O

Kuinka tyytyvdinen olet ldheisiltd saamaasi tukeen?
(O Erittain tyytymaton

O Melko tyytymaton

O Melko tyytyvdinen

(O Frittiin tyytyvdinen

Saatko vertaistukea toisilta diabetesta sairastavilta tai heidan laheisiltaan?
O En saa, enka koe tarvitsevani

O En saa, mutta tarvitsisin

O Saan, mutta en riittavasti

O Saan, riittavasti

Halutessasi voit tahdn kertoa lisdad sosiaalisista suhteistasi ja diabeteksen vaikutuksesta niihin
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Arjessa jaksaminen

Miten jaksat arjessa?

O Huonosti

O Melko huonosti

O Melko hyvin

O Hyvin

Vaikuttaako diabetes jaksamiseesi arjessa?
(O Ei yhtaan

O Jonkin verran

O Melko paljon

O Paljon

Koetko arkesi kuormittavana?

(O En koskaan
O Satunnaisesti

O Melko usein

O Usein

Oletko joskus kokenut olevasi vasynyt diabeteksen hoitoon?
O «yla
O E

Halutessasi voit tahdn kertoa lisaa arjen jaksamisesta ja diabeteksen suhteesta siihen.
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Ty, koulu ja harrastukset

Vastaa seuraaviin kysymyksiin mikali olet padasiallisesti tyossakayva, koululainen tai opiskelija.
Jos et ole tdlla hetkelld tydelamassa tai opiskele, voit siirtyd suoraan seuraavalle sivulle. Jos
vastaat kyselyyn lapsen huoltajana, tayta seuraavat kysymykset lapsesi koulunkdynnin tai
pdivdahoidon ja harrastusten nakdkulmasta.

Mistd ndkékulmasta vastaat
O Olen koululainen
O Olen opiskelija

O Kayn tyossa

Oletko kertonut diabeteksestasi koululla / opinnoissa / tyopaikallasi?
O En ole kertonut kenellekdan
O Olen kertonut vain ldheisimmille

O Oma opettajani / luokkani / esihenkiloni / oma tiimini tietdd, mutta en halua kertoa
laajemmin

O Olen kertonut laajasti asiasta

Miten sujuvana koet tydoeliman/koulunkdynnin/opiskelun ja diabeteksen yhdistimisen?
O En lainkaan sujuvana

O Melko sujumattomana

O Melko sujuvana

O Hyvin sujuvana

Saatko tukea diabetekseen esimieheltidsi tai tyokavereilta/koulu- tai opetushenkilékunnalta sita
tarvitessasi?

O «kylla
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O Ei

Onko diabetes rajoittanut mahdollisuuksiasi vapaa—-ajan toimissa tai harrastuksissa?
O Ei lainkaan

O Jonkin verran

O Melko paljon

O Paljon

Toimeentulo

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

O Suurena

O Melko suurena

O Melko pienena

O Pienena

Oletko joutunut tinkimadan seuraavista rahan puutteen vuoksi

Kylla En
Ruoka D D
Laakkeet [] []
Hoitotarvikkeet D D

Halutessasi voit tahdn kertoa lisad tydelamasta ja taloudellisesta toimeentulostasi seka niiden
suhteesta diabetekseen.
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Ldmmin kiitos kaikille teille diabetesta sairastaville,
diabetesta sairastavien lasten vanhemmille sekd muille
ldheisille ja muille vastaajille, jotka avasitte arkeanne
meille vastaamalla Diabetes arjessa 2022 -kyselyyn.
Olette kullanarvoisia!

diabetesliitto

www.diabetes.fi




