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- Digitaalisen viestinnan tuottaja
 Oma suhde teknologiaan ja diabetekseen
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Aluksi

- Alkuperainen otsikko:
- Teknologia-avusteinen nuorten hoidonohjaus

- Eipas kuitenkaan, vaan:

- Teknologia diabeteksen hoidossa ja
hoidonohjauksessa seka voimautumisessa
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Hakuja kayttaytymistieteiden ja psykologian
tietokannoista sanoilla

DIABETES ja TEKNOLOGIA

—

EMPOWERMENT ?
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mm.

« Stroni, Cristiano: Complexity in an Uncertain and Cosmopolitan
World. Rethinking Personal Health Technology in Diabetes with the
Tag-it-Yourself PsychNology Journal, 2011. Volume 9, Number 2,
165 — 185.

« Storni, Cristiano: Diabetes self-care in-the-wild: Design challenges
for personal health record systems and self-monitoring technologies
http://dx.doi.org.helios.uta.fi/10.1108/ITP-02-2013-0032
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EMPOWERMENT

"Prosessi, jonka tuloksena yksilo

omaa tarpeelliset tiedot, taidot ja
asenteet sekd on viittdvdn tietoinen
itsestddn kyetdkseen vaikuttamaan
omaan ja toisten kdyttdytymiseen
oman elamdnlaatunsa parantamiseksi.”

(Funnell et.al.1991)
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Diabeteksen omahoidon haasteet?

Huolimatta ladaketieteen ja teknologian kehityksesta,
hoitotasapainot eivat ole yleisesti ottaen parantuneet

- Tieto, taito, tuki
- Hoidon jatkuvuus - hoidossa jaksaminen
- Vaikuttavat tekijat kompleksisia, moniulotteisia

- Tiedon, laadkehoidon, teknologian soveltamien
arkielamaan, yksilollisiin, kompleksisiin, muuttuviin
tilanteisiin

- Arkielamalla, voimavaroilla keskeinen merkitys
hoidon kannalta ja toisinpain

- Haasteet usein muunlaisia kuin laaketieteellisia
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Hoidonohjauksen haasteet?

« Kokonaisvaltaisuus
e Vuorovaikutus
e Jatkuvuus

Hoidonohjauksen rooleja

KONTROLLI?
OPPIMISEN TUKI?
IDENTITEETTITYON TUKI?

VOIMAUTUMISEN, PYSTYVYYDEN TUNTEEN, ITSESAATELYN
TUKI?
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Koherenssi

 Ymmarrettavyys

« Hallittavuus (kokemus mahdollisuudesta vaikuttaa)

[ |

« Mielekkyys
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Omahoitoteknologiat voivat...

« tukea oppimista?

« tarjota (interaktiivista?) tukea elintapamuutosten
tekemiseen?

* helpottaa omahoidon seurantaa ja sen
toteuttamista?

« edistad vuorovaikutusta diabeetikon ja hoitopaikan
valilla

« tarjota vertaistukea, tukea ajatusten, tunteiden ja
kokemusten reflektointiin?

e auttaa ongelmanratkaisussa...?
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Huoli:

Toistetaanko diabeteksen hoidon ja omahoidon
teknologioissa ennemmin biolaaketieteellista mallia,
kuin pystytadan huomioimaan arjessa, kompleksisissa
jatkuvasti muuttuvissa ymparistoissa tapahtuvan
omahoidon moniulotteisuutta, yksilollisyytta jne. ?

Yksi, kaikille soveltuva teknologia vs.

Omahoidon, elamantilanteiden, tarpeiden
vksilollisyys.
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Aluksi

- Halusimme kysya diabeetikoilta itseltadan, mita
mielta he ovat teknologian ja diabeteksen
vhteensovittamisesta.
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Sorsastimme Facebookissa

« Kysyimme ykkoéstyypin diabeetikoilta heidan
kokemuksista teknologisista sovelluksista, joilla
pyritadan helpottamaan omahoitoa.

« Ykk&styypin diabetes aikuiset -Facebook-ryhma
perustettiin elokuussa 2013

« Suljettu vertaistukiryhma aikuisille ykkostyypin
diabeetikoille

« Jasenia yli 1200
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Kysely

- Kartoitimme kokemuksia ainoastaan tata luentoa
varten

« Vastineeksi vastaajat saavat katsottavakseen
luentotaltioinnin tasta esityksesta

 Lisaksi he saivat kirjoittaa kyselyn viimeiseen
kohtaan terveisia Diabetesliitolle. Lupasin, etta
toimitan vastaukset tj Janne Juvakalle
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Kysely

 Ei tieteellinen kysely
- Kyselyyn vastasi 50 ykkdstyypin diabeetikkoa

- Vastaajat sairastaneet diabetesta keskimaarin 19
vuotta

« Kyselyn avointen kysymysten purku
teemoittelemalla
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Vastaajat

lka (50 responses)

® 1829
® 30-39
@ 40-49
® 50-59
@® co+
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Vastaajat

Sukupuoli (50 responses)

@ Nainen
® Mies
© Muu
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Vastaukset

Oletko kayttanyt teknologisia sovelluksia diabeteksen omahoidon tukena

(mahdollisen insuliinipumpun ja verensokerimittarin lisdksi)?
(50 responses)

® Kylia
®En
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Vastaukset

Jos et ole hyddyntanyt teknologisia sovelluksia, miksi et?

Vastaajat (10 hl6a) totesivat, etta:

- Ei ole koettu tarpeelliseksi (3 kpl)

- Ei ole ehtinyt tai viitsinyt tutustua niihin (5 kpl)
- Ei ole I0ydetty itselle sopivaa ohjelmaa (2 kpl)
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Vastaukset

Jos olet hyoddyntanyt teknologisia sovelluksia omahoidon
tukena, millaisia ne ovat olleet?

Vastaajat (42 hl6a) totesivat, etta:

- Mobiilissa tai tietokoneella toimiva verensokeriseurantaohjelmisto (26)
- Eraan kayttgjan itse koodaama Sokeriseuranta.fi-palvelu (6)

- Sensori (20)
- Kaksi vastaajaa mainitsi maksavansa sensoroinnin itse

- Muu hyvinvointiohjelma (1)
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Vastaukset

Kuinka usein kaytat sovelluksia?

Vastaajat (41 hl6a) totesivat, etta:

- Paivittain (12 kpl)

- Muissa avoimissa vastauksissa korostui, etta sensoreita kaytetadan kun niita
saadaan ja etta sovelluksia kaytetaan kausittain, kun halutaan esimerkiksi
Kiinnittda hoitoon erityista huomiota.
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Vastaukset

Mita hyotya koet saaneesi teknologisista sovelluksista
omahoitoosi?

Vastaajat (42 hl6a) totesivat, etta:

- Verensokerien trendikayrat helpottavat verensokerien seurantaa ja hoidon
analysointia (14)

- Sovellukset tuovat omaseurantaan mielekkyytta tai lisdavat motivaatiota (7)

- Hoito on sovellusten avulla paremmin hallinnassa (varsinkin sensorit
lisasivat ymmarrysta) (13)

- Muutama ei kokenut saavansa mitaan tai vain vahan hyotya

Hallinnan tunnetta ja ymmarrysta kokonaisuudesta
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Vastaukset

"En voi sanoin kuvata esim. sensorien tuomaa helppoutta elamassa!
Hoitopaikastani sita en saa. Sensori olisi nykyaikaa. Sensori kertoo
tilanteen tarkasti, eika hoito ole arvailua.”

"Helpottaa, kun sovellukset kulkevat katevasti mukana ja tutussa
laitteessa, eli alypuhelimessa.”

" Koska sensorointia ja omnipodia ei kaytdanndssa saa
terveydenhuollosta, tihan mennessa saatu hyoty on melko
minimaalista.”

"Eniten erilaiset kayrat, jotka paljastavat toistuvia ongelmia, ovat
hyddyllisia. Niiden avulla voi tarttua ongelmakohtiin ja parantaa
sokeritasapainoa.”
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Vastaukset

Mika teknologisten sovellusten hydédyntamisessa tuntuu
haasteelliselta?

Vastaajat (35 hlod) totesivat, etta:

- Arvojen kirjaaminen on lilan aikaavievaa tai niiden kirjaaminen
unohtuu tai ei jaksa kirjata (14)

- Sensoroinnin hinta (5)

- Verensokerimittareiden suljetut rajapinnat ja automaation puute (5)

- Oma osaamattomuus, huono kayttajaystavallisyys tai tekniset
ongelmat (5)

- Sopivaa ei loytynyt (2), englanninkielisyys (1), tietojen jako
hoitopaikkaan ja perinteisten vihkojen suosiminen hoitopaikassa

Teknologia viela nuorta, murros on kesken. Automatisaatiota tarvitaan.
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Vastaukset

" En muistanut aina esim sokereita sinne merkata joku muistuttaja olisi
ollut hyva”

" Erillinen ohjelma johon tulee kirjautua on jokapaivaiseen kayttoon
haasteellista.”

" En ole loytanyt sita taydellista sovellusta”

" Sensori (Enlite) ei riittdvan tarkka+korkeat kustannukset.”
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Vastaukset

Miten teknologisten sovellusten hydédyntaminen on
vaikuttanut fyysiseen terveyteesi (esimerkiksi
hoitotasapainoosi)?

Vastaajat (42 hloa) totesivat, etta:

- Hoidon ongelmakohtia on |6ydetty sovellusten avulla (6)

- Hoitotasapaino on parantunut (15)

- Hallinnan tunne on kasvanut (4)

- Sensorointi on parantanut tasapainoa (3)

- Sovelluksista on saanut itsevarmuutta ja turvallisuuden tunnetta (3)
- Motivaatio on kasvanut (3)

Toisaalta kolme vastaajaa koki, ettei sovelluksista ole ollut hyotya
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Vastaukset

" Olen loytanyt ongelmakohdat ja tata kautta oletettavasti
hoitotasapainokin parantunut.”

" Silloin kun jaksoin asioita sovellukseen merkita , niin sain hobista
laskettua.”

" Sensorointi antaa minulle turvallisuuden tunnetta (Giset matalat
sokerit eivat aiheuta niin paljon ongelmia, kun sensori herattaa ajoissa
jne). Sensorin avulla sokerini pysyvat tasaisempana, mika heijastuu
suoraan seka fyysiseen etta psyykkiseen hyvinvointiin.”

" Parantanut hoitotasapainoa, mm. erilaiset kuvaajat/piirakat/kayrat
ovat visuaaliselle ihmiselle loistava apu tajuta oma tilanne.”
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Vastaukset

Miten teknologisten sovellusten hydédyntaminen on
vaikuttanut hoidossa jaksamiseesi tal henkiseen
hyvinvointiisi?

Vastaajat (35 hlod) totesivat, etta:

- Sensorointi ehkaisee uupumista ja parantaa hyvinvointia (7)
- Parantaa jaksamista ja motivaatiota (11)

- Ymmarrys hoidosta helpottaa (4)

- Hoidon helpottuminen auttaa jaksamaan (3)

- Hallinnan tunne parantaa jaksamista (3)

- EOS (4)

Toisaalta kolme vastaajaa koki, etta hoito on noussut liikaa

keskioon ja aiheuttaa vasymista. Toiset kolme eivéat olleet kokeneet
kohenemista hyvinvoinnissa.

- Oma kokemus — el voimauta
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Vastaukset

" Valilla hyvin, valilla huonommin. Jos menee huonosti, ei jaksaisi
merkata tuloksia ja katsoa niitd montaa kertaa ruudulta. Se saa
motivaation haviamaan toisinaan ja uupumus iskee kun tuntuu ettei
mikaan auta..”

" CGM on lisannyt omahoitomotivaatiota. Tuntuu kuin laput olisi otettu
silmilta.”

" Alun motivointi auttoi jaksamaan, mutta kun sen jalkeen sovellusten
kaytto el tuntunut enaa tarkealta/tarkoituksenmukaiselta, lopetin
sovellusten kayton.”

" Jonkin verran myonteisesti. Sensori vaikuttaisi muuten erittain
myonteisesti, mutta muutama viikko vuodessa ei auta tarpeeksi.”

29 (@ diabetesliitto 4.5.2016



Vastaukset

Mika vaikutus Ykkostyypin diabetes aikuiset -
keskusteluryhmalla on ollut hoidossa jaksamiseesi?

Vastaajat (49 hlod) totesivat, etta:

- Ryhmalla on suuri vaikutus jaksamiseen (25)
- Sielta saa vertaistukea ja vinkkeja (14)

- Auttaa muistamaan, ettei ole yksin (10)

- Sielta saa taustatukea ja tietoa (7)

- EiI merkittavaa vaikutusta (4), EOS (1)

- Toisinaan ryhméa masentaa (3)
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Vastaukset

"Ennen luulin olevani "the only one", ketdan kaltaistani diabeetikkoa ei ole
olemassakaan, mutta ryhman myota olen kokenut huikeaa vertaistukea ja huomannut,
ettd meitd on moneen junaan, mikd on helpottanut omaa taisteluani taman taudin
kanssa.”

"Osa keskusteluista motivoivaa, osa jankkaavaa ja keskustelijan oman patemisen esille
tuontia. lkahaitari aika iso ja nuorten tai vdhan aikaa sairastaneiden keskustelut
nousevat esiin joissa nakyy se miten huonosti esim. hoitohenkilokunta on perehdyttanyt
heita diabeteksen hoitoon ja diabetekseen liittyviin asioihin.”

"Hyvin suuri vaikutus. Auttaa muistamaan, etta ei ole yksin. Itse olen aina saanut
vastauksia mielta askarruttaviin kysymyksiin.”

"Erittain suuri. Suurempi kuin millaan muulla osatekijalla. Siella on toiveikas meininki,
vaikka todetaan diabeteksen kanssa elaminen olevan jatkuvaa taistelua, on se tietylla

tavalla ryhmalaisten keskuudessa "taistelua yhdessa".

"Olen kerran saanut inhottavia kommentteja yhdelta ihnmiselta, mutta se on pienta
verrattuna siihen valtavaan vertaistuen maaraan, jota ryhmasta saan.”
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Vastaukset

Minkalainen olisi unelmiesi teknologinen sovellus?

Vastaajat (44 hlod) toivat esiin, etta sovelluksen tulisi olla
mahdollisimman automaattinen, huoltovapaa, avointen rajapintojen
sovellus, joka mittaa sokeria, ehdottaa hoitotoimenpiteita tai hoitaa
diabetesta.

Muokattavissa oleva, huoleton keinohaima.

Sovelluksen tulisi myds osata analysoida hiilihydraattimaaria
valokuvan perusteella.
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Vastaukset

Mita toivoisit sovellusten kayton ja niiden ohjauksen
suhteen hoitopaikoilta?

Vastaajat (42 hlod) totesivat, etta:

Hoitopaikoilta kaivattaisiin suosituksia hyvista sovelluksista ja
aktiivista ohjaamista niiden kayttoon (22)

Hoitopaikoilta toivottaisiin myodnteisempaa suhtautumista
sovelluksiin, eika niita torjuttaisi tai jatettaisi tulkitsematta (9)
Sensoreita haluaville (4)

Liséksi kalivattiin etdvastaanottomahdollisuutta, valinnanvapautta
hoitovalineisiin, yndenmukaisuutta pumppujen myontéperusteisiin ja
lisda koulutusta ja tietoa hoitajille
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Vastaukset

"Uskon, etta nykyaankin hoitajat auttavat mahdollisuuksien mukaan. Enemmankin ongelma on siina,
etta hoitotarvikkeiden saantia on kiristetty aarimmilleen ja uusia, elamanlaatua parantavia laitteita ei
ole varaa ottaa kayttoon. Eri sairaanhoitopiireissa ykkdsdiabetesta kohdellaan todella epatasa-
arvoisesti. Joissakin kunnissa hoitotarvikkeita saa, joissakin niista joutuu taistelemaan eik& sekaan
valttamatta riitd. Mm. insuliinipumpun ja sensoroinnin saanti on likkaa kiinni asuinkunnasta, ei
tasapainon paranemismahdollisuudesta.”

"Toivoisin hoitopaikkojen tuovan esille, millaisia sovelluksia on tarjolla. Tama vaatisi varmasti myos
hoitohenkilokunnan koulutusta.”

"Yhteistilaisuuksia pumppujen ja uusien sovelluksien kayttoon ohjauksessa. Joissa jokainen oppisi
vaikka kadestapitaen ja kokemusperéisten opettajien johdolla. Hy6dyntakaa meita diabeetikoita myods
siina kuka pystyy neuvomaan muita diabeetikkoja! Esim sensoroivan pumpun kayttdjia kertomaan
muille sen kaytosta. Vapaaehtoispohjalta.”

” Hoitopaikat voisivat muuttaa asennettaan myonteisemmaksi sovelluksia kohtaan. Ei silla ole niin
valid, ovatko mittaustulokset paperisessa vihkossa, mittarista ulos tulostettuna vai sovelluksessa,
kunhan tuloksia on.”

34 (@ diabetesliitto 4.5.2016



Voimauttava teknologia?

- on valittavissa, on vaihtoehtoja

- saatavilla, saavutettavissa

- yksilollisesti, tilannekohtaisesti muokattavissa
- vuorovaikutuksellista

- sen hydédyntamiseen on saatavilla tukea ja ohjausta
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Mista tukea, kun hoitaminen

vasyttaa?
w
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Voiko teknologia voi auttaa
kohtaamisessa, nahdyksi ja kohdatuksi
tulemisessa?

- ltsensa moniulotteisessa nakemisessa,
kokemisessa, ymmartamisessa

- Moninaisena nahdyksi, kohdatuksi tulemisessa
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Helena Nuutinen & Miika Rautiainen
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