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Taman oppinaytetyon tarkoituksena oli kuvailla, miten lapsen diabetekseen sai-
rastuminen vaikuttaa perheen arkeen, jaksamiseen ja lapsen varhaiskasvatuk-
seen. Opinnaytetyon paatavoitteena oli selvittaa perheelle annettujen tukitoi-
mien riittavyytta ja lapsen hoidon toimivuutta varhaiskasvatuksessa. Tavoit-
teena oli myos tuottaa tietoa sosiaalialan toimijoille siita, mitka tukitoimet koe-
taan toimiviksi ja mitk& tukitoimet tarvitsevat muutosta. Opinnaytetyémme oli ra-
jattu kasittelemaan alle kahdeksanvuotiaita lapsia ja heidan perheitaan.

Opinnaytetyo toteutettiin Webropol-kyselylld, jonka linkki l&hetettiin vapaaehtoi-
sille vastaajille séhkopostitse. Sahkopostit [&hetettiin Lappeenrannan diabe-
tesyhdistyksen kautta. Kyselyn vastauslinkki jaettiin myds diabeetikkolasten
vanhempien vertaistukiryhmassé Facebookissa. N&in saatiin lisaa vastaajia ky-
selyymme. Kyselyssa selvitettiin vanhempien mielipidetta siihen, kuinka sairas-
tuminen on vaikuttanut perheen arkeen. Lisaksi selvitettiin mista ja millaista tie-
toa/tukea perhe on saanut eri ammattiryhmiltd. Vanhemmilta kysyttiin sita, miten
lapsen diabetes on huomioitu varhaiskasvatuksessa.

Opinnaytetyon teoreettinen viitekehys koostuu tyypin 1 diabeteksesta, sen vai-
kutuksista lapsen kasvuun ja kehitykseen, seka varhaiskasvatuksen vaikutuk-
sesta perheen hyvinvoinnin ja lapsen tukemisessa. Kyselyn vastauksissa il-
meni, ettd vanhemmat kokevat tuen riittdvyyden hyvin eri tavoin. Osalle van-
hemmista tuki on ollut riittavaa ja osalle riittAmatonta. Varhaiskasvatuksessa
lapsen hoito ja yhteistyd perheen kanssa koetaan paasaantoisesti hyvaksi. Suu-
rin osa vastaajista toi esille sen, ettd arki on muuttunut suuresti lapsen sairastu-
essa.

Diabeetikkolasten perheiden jaksamisesta ei ole kovin paljon tutkittua tietoa.
Perheen kanssa tydskentelevien ammattilaisten tulisi kiinnittd& huomiota koko
perheen jaksamiseen ja hyvinvointiin.

Avainsanat: Diabetes, varhaiskasvatus, perheen hyvinvointi, kasvatuskumppa-
nuus
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The purpose of the thesis is to describe how child’s diabetes affects family’s
everyday life, well-being and early childhood education. The main objective of
this work is to clarify the support that the family receives and the functionality of
the care in early childhood education. Our objective is to produce information for
social workers on what type of support is working and what is not working. The
thesis is limited to cover children under the age of eight and their families.

The thesis was produced with a Webropol inquiry and the link to the inquiry was
sent to the volunteer replicants by an email. The email was sent through by
Lappeenranta Diabetes Association. The answer link to the inquiry was also
shared in a Facebook group for the families of a diabetic child. This way more
answer were received to the inquiry. In the inquiry the families’ opinion was ex-
amined on the effects of the child’s diabetes to the everyday life of the family.
The help and support of the various professionals for the family was also exam-
ined. Also, the parents were asked how the child’s diabetes was noticed in early
childhood education.

The theoretical framework of the thesis consists of the type 1 diabetes and its
effects on the child’s growth and development as well as early childhood educa-
tion affecting the family’s well-being and in supporting of the child. The re-
sponses of the inquiry showed that the families experience the sufficiency of the
care differently. Some of the families think that the care is enough for them and
some of the families think that they would need more care. In early childhood
education, the care of the child and collaboration with the family has been
mainly good. A large part of the replicants notified that the everyday life of the
family has been affected significantly by the child’s diabetes

There is little research in the well-being of the families. The social work profes-
sionals that work with the families should notice the whole family’s well-being.

Keywords: Diabetes, early childhood education, family’s well-being, education
partnership
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1 Johdanto

Opinnaytetydmme tarkoituksena on kuvailla, miten lapsen sairastuminen diabe-
tekseen vaikuttaa perheen arkeen. Aihetta on tutkittu lahinn& hoidollisesta nako-
kulmasta, jolloin lapsen vanhempien hyvinvointiin liittyvd ndkdkulma on jaanyt
vahemmalle huomiolle. Taman opinnaytetyon tarkoituksena on myoés kartoittaa
diabeteslapsen perheen saamia tukitoimia ja niiden riittavyytta.

Suomessa alle 15-vuotiaiden lasten sairastuvuus tyypin 1 (insuliininpuutos) dia-
betekseen on ollut suurempi kuin missddn muualla maailmassa niin kauan kuin
luotettavia tietoja ilmaantuvuudesta on ollut kaytettavissa (Karvonen 2004). Dia-
betes johtuu siita, etteivat haiman solusaarekkeet tuota insuliinia normaalisti.
Tyypin 1 diabetekseen sairastumiseen vaikuttaa perinndéllinen taipuvuus. (Mus-
tajoki 2017.) Diabetesta hoidetaan insuliinipistoksilla. Verensokerin seuranta ja
hiilihydraattien arvioiminen ovat osana hyvaa hoitoa. Hoidon tavoitteena on pitaa
verensokeri sopivana, jolloin lisasairauksien vaara on mahdollisimman pieni.
(Mustajoki 2017.)

Opinnaytety0 toteutetaan yhteistydssa osana Lappeenrannan Diabetes-yhdistyk-
sen toimintaa. Sosionomeina koemme tarkeaksi vanhempien hyvinvoinnin ja tata
kautta koko perheen hyvinvoinnin tukemisen. Perheiden tuen tarve ja tarvittavan
avun laatu vaihtelevat elamantilanteen, lapsen ian seka kehityksen ja perheen
voimavarojen mukaan. Huoltajien ja eri ammattiryhmien kanssa tehtava yhteisty6
korostuu diabetes-lasten ja heidan perheidensa kohdalla. Aihetta on kuitenkin
sen tarkeyteen nahden tutkittu suhteellisen vahan. Opinnaytetydsta saatu tieto
tukee ammatillista kasvuamme ja saatu tieto on erityisen tarkedd moniammatilli-
sen tydryhman jasenind muun muassa perhetydssa ja paivakodissa lastentar-

hanopettajana toimiessamme.

2 Tyypin 1 Diabetes

Tyypin 1 diabetes on autoimmuunisairaus, jossa potilaan haima ei tuota joko tar-
peeksi, tai ollenkaan insuliinia. Insuliinin puutos aiheuttaa glukoosin, eli verenso-
kerin nousemisen. Diabetes todetaan yleensad kohonneen verensokerin oireiden

perusteella ja verensokerin mittaamisella. Diabeetikon haima ei tuota insuliinia,



jolloin verensokeri nousee yli normaalien rajojen. Verensokerin normaalirajat ovat
paastossa 4,0 — 6,0 mmol/l, tai kaksi tuntia ruokailun jalkeen <7,8mmol/l. Haiman
insuliinituoton puuttuessa joutuu diabeetikko laittamaan insuliinia pistoksilla pai-
vittain. Diabetekseen ei ole olemassa parantavaa hoitoa, joten elinik&inen insulii-
nihoito on elaman edellytys. Hoitamattomana diabetes voi johtaa koomaan tai
jopa kuolemaan (THL 2014; llanne-Parikka, Rbnnemaa, Saha & Sane 2011, 9;
Laliberte 2011, 33, 39-40.)

Tyypin 1 diabetes puhkeaa yleensé alle 40 vuoden idssa. Suomessa joka vuosi
tyypin 1 diabetekseen sairastuu noin 500 alle 15-vuotiasta. Perinnéllinen alttius
ja ymparistotekijat vaikuttavat diabeteksen kehittymiseen. (Laliberte 2011, 39-
40.) Alle puolet diabetekseen johtavista syista voidaan selittaa perinndllisyydell&.
Laukaiseviksi tai jouduttaviksi ulkoisiksi tekijoiksi on epailty joitakin viruksia ja ra-
vintotekijoitd. Suomessa tyypin 1 diabeetikoita on noin 50 000. Suomessa on
maailman korkein sairastuvuus tyypin 1 diabetekseen. (Diabetesliitto 2017; Kar-

vonen 2004; Tyypin 1 diabetes - opas nuoruustyypin diabeetikoille 2009.)
2.1 Tyypin 1 diabeteksen oireet ja hoito

Kun insuliinia ei ole kehossa tarpeeksi, eivat solut kykene kayttamaan kaikkea
sokeria, sita jaa vereen liikkaa. Ylimaarainen sokeri poistuu virtsana ja vie muka-
naan nestetta ja energiaa. Tastéa johtuvat diabeteksen yleisimmat oireet, eli jano,
lisaantynyt virtsantarve, vasymys ja laihtuminen. (llanne-Parikka ym. 2011, 24.)

Diabetesta hoidetaan insuliinilla ja hoito on jokaiselle yksildllista. Insuliini annos-
tellaan pistoksina ihona alle insuliinikynalla, ruiskulla tai insuliinipumpulla. Insulii-
nia kaytetddn veren glukoosin tasapainon yllapitamiseen, siksi tyypin 1-diabee-
tikko tarvitsee jokaisen ruokailun yhteydessa ateriainsuliinia. Liséksi pistetaan
perusinsuliinia, jolla pidetaan veren glukoositaso normaalina aterioiden valilla ja
yolla. (Tyypin 1 diabetes - opas nuoruustyypin diabeetikoille 2009, 17; Mustajoki
2017.)

Diabeteksen hoitoon kuuluu olennaisena osana omaseuranta. Omaseurantaan
kuuluu muun muassa paivittdinen verensokerin mittaus joko sormen paasta otet-

tavalla naytteella tai ihonalaiskudoksesta mitattavalla jatkuvalla sensoroinnilla.



Verensokerimittaukset kertovat diabeetikolle ovatko insuliinimaaréat sopivia ruo-
kamaariin ndhden ja nain ollen insuliinin maaralla pystytaan vaikuttamaan dia-

beetikon hoitotasapainoon. (llanne-Parikka ym. 2011, 61, 79.)

Verensokeria seurataan myos diabetesvastaanotolla tai verikokeissa otettavan
HbAz1c:n eli niin sanotun pitkansokerin mittaamisella. HbAic-arvo on sokerihemo-
globiini, eli punasolujen sokeriprosentti. HbA1c kertoo noin kahden edellisen kuu-
kauden keskimaaraisen verensokeritason. HbAic:n mittausta kaytetddn hoidon
arvioinnissa yhdesséd omaseurannan kanssa, silla se ei yksindan kerro verenso-
kerien vaihtelusta. (Tyypin 1 diabetes - opas nuoruustyypin diabeetikoille 2009,
31.)

Diabeteksen hyva hoito yllapitaa terveytta ja elamanlaatua. Hoidon tavoitteena
on ehkaista lisdsairauksien syntyminen. Tavoitteen toteutuminen edellyttaa ve-
rensokeritason pitdmistd mahdollisimman normaalina. Yhteistyé diabeetikon,
ladkarin ja hoitajan valilla on avainasemassa hyvassa hoidossa. (Tyypin 1 diabe-

tes - opas nuoruustyypin diabeetikoille 2009, 15-16.)
2.2 Diabeetikkolapsi varhaiskasvatuksessa

Varhaiskasvatuksessa tarkeana osana on huoltajien kanssa tehtava yhteistyo.
Yhteistyd perustuu hyvdadn kommunikaatioon ja vuorovaikutukseen paivahoidon
ja huoltajien valilla. Tama korostuu erityisesti lapsen ollessa pitkdaikaissairas.
(Koivunen 2009, 156.)

Varhaiskasvatuksen tavoitteena on: 1) edistaa jokaisen lapsen ian ja kehityksen
mukaista kokonaisvaltaista kasvua, kehitysta, terveytta ja hyvinvointia. 7) Tunnis-
taa lapsen yksilollisen tuen tarve ja jarjestaa tarkoituksenmukaista tukea varhais-
kasvatuksessa tarpeen ilmettya tarvittaessa monialaisessa yhteistydssa. 10) Toi-
mia yhdessa lapsen seka lapsen vanhemman tai muun huoltajan kanssa lapsen
tasapainoisen kehityksen ja kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin parhaaksi seké tukea
lapsen vanhempaa tai muuta huoltajaa kasvatustydsséa. (Varhaiskasvatuslaki
580/2015.)



Diabeetikkolapsi tarvitsee varhaiskasvatuksessa verensokerin mittausta ja insu-
linipistoksia péivittain. Hoidon hyvan laadun takaamiseksi yhteistyd perheen,

varhaiskasvatuksen ja terveydenhuollon kanssa on oltava toimivaa.

Terveydenhuoltolain (1326/2010) 128 ja 328 sanovat, ettd kunnan perustervey-
denhuollon ja sairaanhoitopiirin on oltava yhteistytsséa esimerkiksi varhaiskasva-
tuksen kanssa palveluita jarjestaessaan. Yhteistyo eri tahojen valilla on tarkeaa,
jotta lapsi ja myoskin vanhemmat kokevat olonsa turvalliseksi myos lapsen ol-
lessa hoidossa. Lasten paivahoidosta annetun lain (36/1973) 7 a 8:n mukaan
erityista hoitoa ja kasvatusta tarvitsevan lapsen kuntoutuksen yhteensovitta-
miseksi laaditaan lapselle kuntoutussuunnitelma yhteistydssa lapsen vanhem-
pien ja tarpeen mukaan kunnan muun sosiaalihuollon, terveydenhuollon seka

koulutoimen kanssa.

Insuliinihoitoinen lapsi tarvitsee paivakodin henkilokunnalta koko hoitopaivan
ajan erityista huomiota ja seurantaa. Erityista hoitoa tarvitseva lapsi tulee huomi-
oida esimerkiksi henkildston mitoituksessa. Kun yksikdssa on ladkehoitoa vaa-
tiva lapsi, on ladkehoitoon osallistuvien tyontekijoiden osaaminen ja saatavillaolo
varmistettava. Jos lapsi tarvitsee ladkehoitoa paivakodissa, on kunnan sosiaali-
ja terveydenhuollon organisaation laadittava hanelle laakehoitosuunnitelma. (Pit-
kdaikaissairaiden lasten ladkehoidon turvallinen toteuttaminen lasten paivahoi-
dossa 2012.)

Suunnitelmaan kirjataan laakehoidon toteuttaminen paivahoidossa. Suunnitel-
massa on ohjeet ladkkeen sailyttamisestd, hoidon toteutuksesta seka laékehoi-
don vaikutuksen seuraamisesta ja siitéa, miten toimitaan mahdollisen laakehoito-
poikkeaman sattuessa. Suunnitelmassa on kirjattu ohjeet laédkehoidon toteutta-
jilen vastuista, osaamisen varmistamisesta ja lddkkeenantoluvista. (Pitkaaikais-
sairaiden lasten ladkehoidon turvallinen toteuttaminen lasten paivahoidossa
2012.)

Suunnitelmassa on myds tieto siita, kuka terveydenhuollossa on yhteyshenkild
paivahoitoon ja vastaa hoidon toteuttamisen perehdytyksen jarjestamisesta sita
tarvitseville tyontekijoille (Pitkdaikaissairaiden lasten laadkehoidon turvallinen to-

teuttaminen lasten paivahoidossa 2012).



2.3 Diabeteksen vaikutus lapsen kasvuun ja kehitykseen.

Diabetes voi vaikuttaa lapsen kasvuun ja kehitykseen joillain tavoin. Esimerkiksi
varhaiskasvatuksessa tama on otettava huomioon, ja varhaiskasvattajan on ol-
tava tietoinen siita, miten diabetes vaikuttaa lapsen kasvuun ja kehitykseen. Var-
haiskasvatussuunnitelman perusteissa pedagogisen toiminnan perusteena on
muun muassa tietdmys lapsen kasvusta ja kehityksesta. Varhaiskasvatussuun-
nitelmassa pideta&n myos yhta tarkeana jokaisen lapsen tuntemista ja hanen yk-
silollisen kehityksen huomioon ottamista. (Varhaiskasvatussuunnitelman perus-
teet 2016.)

Lapsen fyysinen kasvu seka psyykkinen ja sosiaalinen kehitys ovat monien teki-
jéiden summa. Usein ei ole helppoa maaritelld, mitka asiat vaikuttavat siihen, mil-
laiseksi lapsi kasvaa ja kehittyy, silla diabetes voi nayttaytya lapsen kehityksessa
eri tavoin. Diabetes voi olla melko huomaamaton osa lapsen kehitysta ja tuoda
mukanaan saanndéllisen elamanrytmin ja positiivisen minakuvan. (Kivela & Pitka-
nen 2007.) Yhden asian muutos vaikuttaa lapsen kokonaiskehitykseen. Esimer-
kiksi puhumaan oppiminen, kuten myos lapsen sairastuminen, vaikuttaa usein
moneen asiaan, ja talléin kehitys muotoutuu eri tavalla. (Ritmala, Ojanen & Siven
2009, 65.)

Diabetes voi vaikuttaa lapsen kehitykseen. Hermoston toimintaan voi liittyd on-
gelmia, myos sairastuminen ja hoito kuormittavat ja voivat ndin vaikuttaa kehityk-
seen. Joitakin lievia kognitiivisia vaikeuksia voi esiintya muun muassa tarkkaa-
vaisuudessa, muistissa ja prosessointinopeudessa. Riskia kognitiivisen kehityk-
sen ongelmiin lisda varhainen sairastumisika ja vaikeat hypoglykemiat. Diabee-
tikkolapsen hoidon haasteena on varmistaa lapsen terve kehitys, ja siksi koko-
naiskehitysta tulee arvioida hoitokaynneilla. (Hannonen, Komulainen, Riikonen,
Ahonen 2008.)

3 Perheen hyvinvoinnin tukeminen varhaiskasvatuksessa

Varhaiskasvatuksessa lapsen kasvatuksen, opetuksen ja hoidon tulee olla hanen

omien tarpeiden ja kehityksen mukaista ja se jarjestetaan yhteistydssa lapsen ja



huoltajien kanssa. Varhaiskasvatuksessa huoltajan kanssa tehtava yhteistyd ko-
rostuu erityisesti silloin, kun lapsella on tuen tarvetta. Perhe voi saada tukea mui-
den lapsia ja perheita koskevien palvelujen kautta, esimerkiksi lastenneuvolasta,
kasvatus- ja perheneuvolasta tai vammaispalvelusta. Tarkeaa on, etta palvelut
muodostavat tarkoituksenmukaisen kokonaisuuden, kun lapselle ja perheelle jar-

jestetaan tukea. (Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet 2016, 53.)

Varhaiskasvatuksen tyontekijan ensisijainen velvollisuus on lapsista ja lapsiin liit-
tyvista asioista huolehtiminen. Huoltajien kokemat huolet ja stressi voivat kuiten-
kin vaikuttaa myos lapseen, joten kuuntelemalla aidosti huoltajia ja tukemalla
heitd voidaan usein ennaltaehkéistd mahdollisia kriiseja ja sita myéten muiden
asiantuntijoiden tarvetta. Luottamuksellisessa ja avoimessa suhteessa on hel-
pompi ottaa vastaan ohjeita ja neuvoja. Huoltajia on ensisijaisen tarkea tukea
niin, etta he loytavat itse mahdollisia erilaisia ratkaisuja ongelmiin. (Ritmala ym.
2009, 302.)

Perheiden tukemisen ja ongelmien ehkéaisyn kannalta keskeistd on varhainen
huolten tunnistaminen ja niihin puuttuminen. Huoltajuuden vahvistamiseen tulee
kiinnittaa erityistda huomiota. Lapsen kehityksellisten ongelmien, mielenterveys-
ongelmien, syrjaytymisen ja ynna muiden sellaisten on todettu olevan yhteydessa
huoltajana toimimiseen liittyvien vaikeuksien kanssa. (Lammi-Taskula & Karvo-
nen 2014, 216.)

Perheiden kynnys pyytaa apua ongelmiin on madaltunut. Tuen tarpeen myonta-
minen ja sen vastaanottaminen eivat ole silti perheille helppoa. Usein kulttuuris-
samme vanhemmuus nahdaan perheen yksityisené asiana, jolloin avun pyytami-
nen koetaan vaikeaksi. Yhteiskunta kuitenkin pyrkii auttamaan perhetta lasten
kasvatuksessa perheen elamantilanteen mukaan. Vanhemmuutta voidaan tukea
esimerkiksi neuvoloissa, varhaiskasvatuksessa ja koulussa keskustelemalla
huoltajien kanssa asioista jotka perheessa sujuvat ja lIoytamalla ndin perheen

vahvuuksia. (Jarvinen, Laine & Hellman-Suominen 2013, 15-16.)
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3.1 Huoltajien kanssa tehtava yhteisty6

Varhaiskasvatuksessa huoltajien kanssa tehtavalla yhteisty6lla on erittain tarkea
merkitys, mika tarkoittaa sitd, ettd henkildsto ja huoltajat ovat tietoisesti sitoutu-
neet toimimaan yhdessa lasten kasvun, kehityksen ja oppimisen tukemiseksi. Ta-
voitteena on seka huoltajien etta henkildstén yhteinen sitoutuminen lasten turval-
lisen ja terveen kasvun, kehityksen, seké oppimisen edistamiseen. Kasvatusyh-
teistyota tukevat luottamus, tasa-arvoinen vuorovaikutus ja keskindinen kunnioi-

tus. (Varhaiskasvatussuunnitelman perusteet 2016, 32-33.)

Hyvan yhteistyon edellytyksena ovat keskindinen luottamus, kunnioitus ja tasa-
vertainen suhde, jossa on aitoa kuuntelua molemmin puolin ja jossa tuodaan aja-
tuksia esille. Toisen osapuolen tarpeet ja mahdollisuudet tulee hahmottaa vuoro-
vaikutuksessa. Tyontekijaltéa vaaditaan tietoista asennetta ja arvostusta huoltajan
nakemyksiin, kasityksiin ja ratkaisuehdotuksiin. On myds kiinnitettdva huomiota
siihen, milla tavalla omaa osaamistaan, tietoa, taitoa ja ymmarrysta tuodaan lap-
sen ja hanen huoltajiensa kayttoon. Tehdessa yhteisty6ta huoltajien kanssa on
otettava huomioon, ettd molemmilla osapuolilla on oleellista, mutta erilaista tietoa
lapsesta. (Ritmala ym. 2009, 294.)

Ammattitaito yhteistydssa huoltajien kanssa koostuu vuorovaikutustaitojen har-
joittelusta, oman toiminnan reflektoinnista ja yhteisen ymmarryksen etsimisesta.
Tyontekija, joka painottaa tata yhteistyota, pyrkii lasten huoltajien kanssa dialogi-
suuteen. Han kuuntelee mita sanotaan, ei tulkitse, vaan kysyy tarkennusta. Tyon-
tekijan on pyrittava puhumaan huoltajien kanssa samaa kielta, eika kaytad ammat-
titermeja. (Ritmala ym. 2009, 294.)

Yhteistyd on viimekadessa tyontekijan vastuulla. Olisi hyvd muistaa, ettd osa
huoltajista saattaa suhtautua arasti tai pelokkaasti ammattilaisiin. Varhaiskasva-
tuksen tyontekijan tulisi rohkaista jokaista huoltajaa yhteisty6hon. Tyontekijan on
tarpeen tullen kyettdva rajaamaan asiat jotka eivat kuulu varhaiskasvatukseen.
(Ritmala ym. 2009, 296.)

Yhteistyd on erityisen tarkeaa silloin, kun huoltajat eivat jostakin syysta osaa tai
jaksa riittavasti tukea lastaan. Tallaisissa tilanteissa varhaiskasvatuksen rooli

kasvaa. Mikali yhteisty6 lapsen huoltajien kanssa ei toimi, vaarana on, etta lasta
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ei kohdata ja tueta aidosti seka riittavasti. (Lamsa 2013, 32.) Yhteistyd ammatti-
kasvattajien kanssa ja heidan tarjoama tuki huoltajuuteen ovat monelle huolta-

jalle merkityksellisia (Ruokonen, Rusanen & Valiméki 2009,81).

Lapsen hyvinvointia ja kasitysta itsestaan seké lapsen osallistumismahdollisuuk-
sia voidaan vahvistaa lapselle luontevalla toiminnalla. Lapsi ilmentaa ajatteluaan
ja tunteitaan toimiessaan itselleen mielekkaalla tavalla. Kasvattajille avautuu ka-
nava lasten maailmaan ja ajatteluun, kun he toimivat ja keskustelevat lasten seka
toistensa kanssa. Lasten toiminnan havainnointi on téarke&a. (Ruokonen ym.
2009, 82.)

3.2 Moniammatillinen yhteisty6

Varhaiskasvatuksessa lapsen edun ensisijaisuus ohjaa monialaista yhteisty6ta.
Lastenneuvolan, lastensuojelun, kasvatus- ja perheneuvolan ja muiden palvelu-
jen kanssa tulee sopia yhteistyokaytannot ja periaatteet niita tilanteita varten,
joissa lapsen asioista neuvotellaan tai viranomaisen puuttumista edellytetaan.
Ensisijaisesti monialainen yhteisty0 toteutetaan huoltajien suostumuksella. (Var-
haiskasvatussuunnitelman perusteet 2016, 53.)

Moniammatillinen yhteistyo eri toimijoiden valilla on erityisen merkittavaa pitkaai-
kaisesti sairaan lapsen kanssa. Perhe voi tarvita tukeen monenlaista asiantunte-
musta terveydenhuollon, sosiaalitoimen, varhaiskasvatuksen ja koulutoimen alu-
eelta. Palvelut, joita sairaan lapsen perhe saa, ovat usein hyvin pirstaleisia, talldin

tiedon valittajana ja perheen tukena voi toimia perhetydntekija.

Esteena moniammatilliseen yhteistydhdn on yhteisten kaytantdjen ja keskustelun
puute seka ennakkoluulot ja tietdmattdmyys muiden toiminnasta. Yli organisaa-
tiorajojen toimiva moniammatillinen yhteistyd voi rakentua silloin, kun se toimii
asiakkaan kayttaméassa verkostossa. Téallaisessa verkostossa tapahtuva toiminta
on osoittautunut tarkeaksi ja hyodylliseksi. Liikkeelle lAhdetddn aina asiakkaan
tarpeesta. Perheiden elaméanhallinta ja valaistuminen ovat perhetyon tavoitteena

myds muiden asiantuntijoiden kanssa.

Lasta hoitavien tahojen toimintatavat ovat muuttuneet enemman todelliseksi per-

hekeskeiseksi tydksi, koska moniammatillinen yhteisty6 on yleistynyt koulutuksen
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vuoksi. Koko perheen huomioon ottamista vaaditaan pitkaaikaisesti sairaan lap-
sen hoidossa ja kuntoutuksessa. Huoltajien ja koko perheen selviytymista tukee
asiantunteva apu oikein ajoitettuna. Erityistyontekijoiden palveluita voidaan tar-
vita perheissa, joissa sairaan lapsen lisaksi on monia muitakin ongelmia. Per-
heen elama voi kriisiytya esimerkiksi, jos lapsen hoitoon sitoudutaan tiiviisti, tyon-
jako on epatasa-arvoista lapsen hoidossa tai arkipaivaan liittyvissa tehtavissa.
(Larivaara, Lindroos & Heikkila 2016, 99-101.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus ja toteutus

Opinnaytetydmme tarkoituksena on saada tietoa siitd, miten lapsen sairastumi-
nen diabetekseen vaikuttaa perheen arkeen. Tavoitteena on selvittd&d, onko talla
hetkelld saatavat tukitoimet lapsen sairastuessa riittavia ja mita tukitoimia kaivat-
taisiin lisaa. Tarkoituksena on myo6s kartoittaa hoidon toteutumista ja toimivuutta
varhaiskasvatuksessa. Tavoitteena on tuottaa tietoa sosiaalialan toimijoille siita,

mitka tukitoimet koetaan toimiviksi ja mitka tukitoimet tarvitsevat muutosta.
Tutkimuskysymyksemme olivat:

1. Miten sairastuminen on vaikuttanut perheen arkeen?

2. Mista ja millaista tietoa/tukea perhe on saanut eri ammattiryhmilta?

3. Miten lapsen diabetes on huomioitu paivahoidossa?

Naiden tutkimuskysymysten avulla selvitimme, miten lapsen sairastuminen dia-
betekseen vaikuttaa perheen arkeen, seka lapsen perheen saamia tukitoimia ja
niiden riittavyytta. Kyselyn avulla tuotetaan painettua tietoa sosiaalialan toimijoille
diabeteslapsen perheen saamista tukitoimista, seka tuen toteutumista ja toimi-

vuudesta varhaiskasvatuksessa.
4.1 Toteutus

Opinnaytetyoprosessi alkoi syksylla 2016 aiheen valinnalla ja tydstamisell&.
Teimme alustavaa tyésuunnitelmaa siitd, miten toteutamme opinnaytetydmme ja
etsimme aiheeseen sopivaa materiaalia. Kesalla 2017 kerasimme kyselyt Webro-

polin ja Facebookin valityksella. Valitsimme Webropol-kyselyn, silla yksilo- tai
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ryhmahaastattelujen jarjestaminen olisi tullut hankalaksi pitkien valimatkojen

seka aikataulujen yhteensovittamisen vuoksi.

Kyselyyn vastaaminen oli vapaaehtoista ja tatéa painotettiin kyselyita lahettaessa.
Mydhemmin laajentaessamme kyselyd Facebookin vertaistukiryhmaan, vain
muutamat vapaaehtoiset vastaajat saivat linkin Webropol-kyselyyn. Kyselyyn

vastaajille ilmoitimme, mitd olemme tekemassa ja miksi.

Tarkein kriteerimme osallistujille oli, ettd perheessa oli alle kouluikéinen diabee-
tikkolapsi. Valitsimme kohderyhmaksi perheet, joissa lapsi on sairastunut diabe-
tekseen varhaisessa iassa, alle 8-vuotiaana. Pyrimme myds siihen, ettéa vastaa-
jina toimineissa perheissa lapsi olisi viela varhaiskasvatuksessa. Talloin tieto olisi
viela ajankohtaista. Osassa perheista lapsi oli jo siirtynyt varhaiskasvatuksesta
peruskouluun, mutta heidankin vastauksistaan saimme hyvin tietoa heidan koke-

muksistaan varhaiskasvatuksen parissa.

Aineisto kerattiin Webropol-kyselylla, johon paasivat vastaamaan Diabetesliiton
valitsemat perheet, sekd Facebook-ryhman kautta tulleet vanhemmat, jotka olivat
halukkaita vastaamiseen. Vanhemmat saivat yhteydenoton diabetesyhdistyk-
seltd. Vanhemmille informoitiin opinnaytetyéstamme ja heilta kysyttiin haluk-
kuutta vastaamiseen. Yhteyshenkilondmme diabetesyhdistyksestéa toimii yhdis-
tyksen puheenjohtaja. Vastauksia saimme melko huonosti diabetesyhdistyksen
kautta, joten saimme diabetesyhdistykselta ohjeen jakaa kyselya Facebookin
vertaistukiryhmassa. Tassa ryhmassa halukkaita vastaajia oli niin paljon, ettei ky-
selya voitu jakaa kaikille rynméassa olleille. Vastaajaksi valikoituivat halukkaista

ensimmaiset 13.

Kyselyn hyvana puolena pidimme sitd, ettd vastaajat saavat pohtia rauhassa
omia vastauksiaan ja vastata oman aikataulunsa puitteissa. Kyselyn huonona
puolena vastaavasti oli se, ettemme pystyneet kysyméaan tarkentavia kysymyksia
ja nain osa vastauksista voi olla hieman tulkinnan varaisia. Valitsimme aineiston-
keruumenetelméksi kyselylomakkeen, silla kyselylla saa tietoa siitéd, mita vas-

taaja ajattelee tai miksi han toimii, kuten toimii. Aineistonkeruumenetelman valin-
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taan vaikutti myds vastaajien kaukainen sijainti, jolloin haastatteluja olisi ollut hy-
vin vaikea toteuttaa. Kyselyyn vastaajat olivat harkittuja, silla heidan tulee tietaa

kysyttavasta asiasta mahdollisimman paljon. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 72.)

Kyselyyn (liite 2) laatimamme kysymykset olivat lyhyita ja avoimia, ja tavoitteena
oli saada vastaajilta kokemusperaista tietoa. Kysymykset testasimme vanhem-
millamme, ohjaavalla opettajalla, seka tytelaman ohjaajalla, jotka arvioivat kysy-
mykset kriittisesti. Kyselylomakkeen mukana oli saatekirje (lite 1), jossa ker-

roimme tutkimuksestamme.

Opinnaytetyo on toteutettu laadullisella tutkimusmenetelmalla. Tavoitteena on ol-
lut tuottaa tietoa, auttaa tutkitun asian ymmartamisessa. Laadullisella tutkimus-
menetelmalla tutkitaan ihmisten ainutkertaisia kokemuksia, ajatuksia, kasityksia
ja asioille antamia merkityksia. Laadullisessa tutkimuksessa osallistujia on
yleensa vahan. Tavoitteenamme on saada mahdollisimman syva kuva ilmiosta.
Tutkimukseen osallistuneilla on kokemusta tutkittavasta ilmiosta. (Kylma & Ju-
vakka 2007, 16, 26-27.)

Oppinaytetyon valmistuttua kohderyhmana on sosiaalialan ammattilaiset ja var-
haiskasvatuksessa tyota tekevat ammattilaiset, seka perheet joissa lapsi on sai-

astunut diabetekseen.
4.2 Aineiston analysointi

Aineiston analyysin tukena toimivat kyselylomakkeen kysymykset. Tutkimusai-
neiston avulla oli tavoitteena tuottaa tietoa, seka selkeyttaa ja koota kokemuksia
ja hyvaksi havaittuja toimintamalleja. Opinnaytetyon tarkoituksella ja kysymysten
asettelulla haettiin siten vastauksia tutkittuun ilmiéon. Analyysin avulla pyrimme
kuvaamaan tutkittavaa ilmiota tiivistetysti, kuitenkaan havittamatta niitd vivah-
teita, joita osallistujat aiheeseen toivat. Ensin aineisto luettiin useampaan kertaan
l&pi. T&man jalkeen aineisto luokiteltiin. Luokittelua pidetd&n yksinkertaisimpana

aineiston jarjestdmisen tapana (Tuomi & Sarajarvi 2013, 93).
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Toisessa vaiheessa tiivistimme tekstia taulukoksi, joita kaytimme joissakin koh-
dissa opinnaytetydssamme apuna. Luokittelun rinnalla teemoittelimme kysymyk-
set. Nain saimme vastauksista esille saman tyyppiset vastaukset ja pystyimme
vertailemaan vastauksissa esiintyneitd teemoja. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 93.)

Vastaukset keréttiin yhteen, jotta yleiskuva vastauksista hahmottuu. Yleiskuvan
muodostuessa jarjestimme samankaltaiset vastaukset yhteen ja tiivistimme niita
niin, etta vastausten olennainen tieto sailyi. Tiivistyksen ja samankaltaisten vas-
tausten yhteen jarjestamisen jalkeen ryhmittelimme vastaukset niin, ettd saman-

kaltaiset ilmaukset ja samat vastaukset olivat yhdessa.

Kerasimme vastaukset yhteen isoon tekstitiedostoon, minka jalkeen kokosimme
saman kysymyksen vastaukset allekkain, minké jalkeen ryhmittelimme vastauk-
set. Ryhmittelyn avulla loimme erilaisia luokkia, joista taman jalkeen muodostui
ylaluokkia. Ylaluokkien alle saimme niiden sisaltéon sopivia alaluokkia. Tiivista-
misen ja ryhmittelyn avulla tapahtui abstrahointi. Osasta vastauksia teimme tau-

lukoita, jolloin vastausten luku selkeytyi. (Kylm& & Juvakka 2007, 116-120.)
4.3 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetydmme aihe on eettisesti perusteltavissa, silla aihetta on tutkittu va-
han. Diabetekseen liittyva tutkimus on tehty paasaantoisesti terveydenhoidon na-
kdkulmasta ja sosiaalialan painotus on vahaista, kuten esimerkiksi diabeetikko-
lasten perheen ndkodkulma. Opinndytetydmme tuottaa kokemusperéista tietoa
diabeetikkoperheen hyvinvoinnista ja heille saatavilla olevista tukitoimista. Opin-
naytetydomme perusteella saamme kayttajien nakokulmasta tietoa siita, mitka tu-
kitoimet ovat toimivia ja mitkd eivat, kun tutkimuksen kohteena ovat perheiden
omat kokemukset lapsen sairaudesta ja varhaiskasvatuksen osallisuudesta lap-
sen hoitoon. Nakokulma painottuu perheen jaksamiseen seké perheelle annetta-

viin ja mahdollisiin tukitoimiin.

Eettisten periaatteiden mukaan tutkimukseen vastaaville perheille on laadittava
tiedote kyseessa olevasta asiasta. Liitteena olevassa saatekirjeessa osallistujille
on kerrottu opinndytetydmme sisallosta, tavoitteista ja toteutuksesta. Kyselytutki-

mus toteutettiin anonyymind, ja vastaaminen perustui vapaaehtoisuuteen.
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Tutkimukseen vastaavat henkilot eivat olleet tunnistettavissa, silla tutkimus toteu-
tettiin anonyymisti. Vastaukset havitetaan asianmukaisesti opinnaytetyén valmis-
tuttua. Jotta tutkimuksemme riskitekijat ovat mahdollisimman pienet, kyselyyn
vastataan nimettdminé ja taysin vapaaehtoisesti. Tutkimuksemme eettisina peri-

aatteina pidamme avoimuutta, rehellisyytta ja todenmukaisuutta.

Tavoitteena tieteellisessa tutkimuksessa on, ettd tuotetaan luotettavaa tietoa il-
miosta. Arvioitaessa luotettavuutta, tarkastellaan tutkimuksen uskottavuutta, vah-
vistettavuutta, reflektiivisyytta, siirrettavyytta ja sita, kuinka totuudenmukaista tie-
toa tutkimuksella on tuotettu. (Kylma & Juvakka 2007, 127.) Webropol-kyselyyn
valitut kysymykset on tarkasti harkittu, jotta saamme riittdvan kattavat ja tarkat
vastaukset kysymyksiimme. Tutkimuksemme on sensitiivinen, silla se koskee
perheen mahdollisesti vaikeaakin elaméantilannetta, sekd muun muassa perheen
taloudellisia asioita. Koska kyselyyn vastaajien maara voi olla pieni, on tulosten

analysoinnissa suojattava vastaajien yksityisyytta.

Opinnaytetydmme julkaisemisessa noudatetaan avoimuutta tallentamalla valmis
tyd Theseus-julkaisuarkistoon, jolloin se on kaikkien saatavilla. Taman liséksi

tyon tiivistelmaa voidaan kayttaa diabetesliiton hyvaksi.

5 Tutkimustulokset

Tassa kappaleessa esittelemme kyselyn tulokset. Vastaukset on jaettu tutkimus-
kysymysten mukaisiin alaotsikoihin. Kyselyyn vastasi 15 henkiléa ja lomakkeet
olivat paasaantoisesti huolellisesti taytettyja. Otimme huomioon kaikki vastauk-
set, lukuun ottamatta osaa Etela-Karjalan diabetesliittoa koskevista vastauksista.
Naita kaikkia vastauksia emme voineet huomioida, silla kyselya jouduttiin laajen-
tamaan Etela-Karjalan ulkopuolelle. Tamén takia osa vastaajista joko jatti vas-
taamatta Etela-Karjalan diabetesliittoa koskeviin kysymyksiin kokonaan tai vas-

tasi epamaaraisesti.

Kyselylomakkeista ei puuttunut taustatietoja tai muuta oleellista tietoa. Vastauk-
set olivat hyvin kattavia, silla vastaaminen kyselyyn oli taysin vapaaehtoista ja

vastaajat halusivat antaa meille hyddyllista tietoa.
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5.1 Taustatietoja vastaajista

Vastaajien taustatiedoissa kysyimme muun muassa lapsen taman hetkista ikaa,
seka ikaa, jolloin diabetes todettiin. Nuorimmat diabetekseen sairastuneet lapset
olivat 1-vuotiaita (2kpl) ja vanhimmat 6-vuotiaita (2kpl). Kysyimme myos erillisend
kysymyksen lapsen diabeteksen sairastamisaikaa, jolloin pystyimme tekemaan
diagrammin ja nakemaan, kuinka pitk& kokemus diabeteksen hoidosta vastaajilla

on.

Sairastamisaika

4-5 vuotta 2-3 vuotta 0-1 vuotta

M Vastaajien maara

Kuva 1. Sairastamisaika

Kyselyyn vastanneiden lapset ovat sairastaneet diabetesta kuukaudesta viiteen
vuoteen (Kuva 1.). Vastaajat osoittivat lapsen sairastamisajan eri tavoin ja taman
vuoksi ajat ovat noin aikoja. Pylvas osoittaa vastaajien maaran sairastamisajan

mukaan.

Tutkimukseen osallistuneiden perheiden diabeetikkolasten iat olivat 3-8 vuotta.
Aiteja kyselyyn vastasi 13. Yksi vastaajista oli isa ja yhdessa vastaajina olivat

molemmat vanhemmat.

Vastanneista perheista suurimmalla osalla oli perheessaan diabeetikkolapsen li-
saksi muitakin lapsia, ja vain kolmella vastanneista perheista diabeetikkolapsi oli

ainoa lapsi perheessa.

Diabeteksen hoitomuodoista suositummaksi osoittautui insuliinipumppuhoito,

joka oli kaytdssa yhdeksalla lapsella. Naistd perheistd yhden lapsen vanhempi
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ilmoitti, etta lapsella oli my6s kaytdssa jatkuva sensorointi (Nightscout). Monipis-
toshoitoa kaytti kuusi lasta, joista yhden lapsen vanhempi ilmoitti, etté lapsella oli

jatkuva sensorointi (LIBRE) lisdn& monipistoshoidon kanssa.

Hoitomuoto

Insuliinipumppu

Monipistoshoito

Kuva 2. Hoitomuoto

Diabetesta sairastaville lapsille valitaan melko tasaisesti monipistoshoitoa ja in-
suliinipumppuhoitoa (Kuva2.). Insuliinipumppuhoito on kuitenkin hieman suosi-

tumpaa, kuin monipistoshoito.

Tavoitteena oli, ettd suuri osa vastaajien diabeetikkolapsista olisi varhaiskasva-
tuksessa, jotta saisimme vastauksia muun muassa paivahoidon toimivuudesta
diabeetikkolapsen kanssa. Vastaajista yhta lukuun ottamatta kaikkien diabeetik-
kolapsi on tai oli ollut paivakodissa. Kukaan vastaajista ei vastannut lapsensa

olevan perhepéaivahoidossa.
5.2 Diabeteksen huomioiminen varhaiskasvatuksessa

Suurimmalle osalle lapsista on tehty hoitosuunnitelma varhaiskasvatuksessa
(Kuva 3.). Ne vastaajat, joiden lapselle suunnitelmaa ei ole tehty, vastasivat kui-

tenkin, etta heilla ei ole huolta hoidosta tai ettéd hoito toimii hyvin.
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LAPSEN HOITOSUUNNITELMA
VARHAISKASVATUKSESSA

Ei ole
tehty
21%

On tehty
79 %

Kuva 3. Lapsen hoitosuunnitelma varhaiskasvatuksessa

Lahes 80 prosentille tutkimukseen osallistuneiden perheiden diabeetikkolapsista
on tehty hoitosuunnitelma varhaiskasvatuksessa. Vastaajista vain kolme vastasi,

ettei varhaiskasvatuksessa olevalle lapselle ole tehty hoitosuunnitelmaa.

Hoitosuunnitelmat ovat vastaajien mielestéa toimineet hyvin tai kohtuullisen hyvin.
Kenenkaan mielesta hoitosuunnitelma ei ole toiminut huonosti tai ainakaan tallai-

sia vastauksia ei tullut esille.

Suurimmalle osalle vastaajista on osoitettu varhaiskasvatuksessa erilliset henki-
I6t, jotka ovat paivakodissa vastuussa lapsen hoidosta. Moni vastaajista kertoi,
ettd lapsen vastuuhoitajana toimii se henkild, joka on allekirjoittanut lapsen hoi-
tosuunnitelman. Lapsen hoitoon osallistuvat usein koko ryhmén aikuiset ja joilla-

kin on ryhmassa oma avustaja.

Kysyimme vastaajilta heidan kokemuksiaan diabeetikkolapsen hoidon sujumi-
sesta varhaiskasvatuksessa. Vastaajat kokivat hoidon sujuvan paasaantoisesti
hyvin. Poikkeuksiakin hyvassé hoidossa on koettu varsinkin, kun hoitaja on vaih-
tunut tai uusi sijainen on tullut lapsen ryhma&an. Muutama vastaaja mainitsi vas-
tauksessaan sanat nykyaan tai jo, josta voi paatelld, ettd alkuun hoito on ollut

hankalampaa.

Joidenkin vastaajien diabeetikkolapsi oli jo ehtinyt siirtyd perusopetukseen, jossa
he sanoivat hoidon olevan hankalampaa. Vastaajat kokivat, ettéa verensokerien
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mittaaminen jad vdhemmalle koulupaivan aikana kuin varhaiskasvatuksessa, ja
ettd verensokeria mitataan vain ruokailujen ja valipalojen yhteydessa. Koulussa
diabeteksen hoitoa varten ei ole aina saatu avustajaa, toisin kuin paivakodissa,
jossa koko ryhman henkilokunta on koulutettu hoitamaan diabeetikkolasta.

Vastauksista ilmeni myos se, ettd seka koulussa ja varhaiskasvatuksessa hoitoa
saatetaan arastella, ja nain ollen hoitajaa ei valttamatta 16ydy helposti. Kun hoi-
toa arastellaan, tapahtuu myds helposti ylitankkausta mataliin verensokereihin,
mik& nostattaa verensokereita liikkaa, jolloin hyperglykemian mahdollisuus lisaan-

tyy.

Lahes kaikki vanhemmat kertoivat puhuvansa hoidon tarkeimmat asiat jonkun
lasta hoitavan henkilon kanssa lahes paivittéin, tulotilanteessa tai hakutilan-
teessa.

Hoidon alussa tehtiin hoitosuunnitelma -- Taman jalkeen ollaan tarpeen mukaan
keskusteltu hoidon muutoksista paivakodin henkilokunnan kanssa. -- Normaalisti
vaihdetaan tarvittaessa kuulumiset n. kerran viikossa. -- Voidaan tarvittaessa pik-
kuasioita kayda lapi myods whatsapin valityksella.

Nelja vastaajista kertoi keskustelevansa hoidosta vuosittain useamman hoitohen-
kilokunnan jasenen kanssa. Muutama vastaaja kertoi keskustelevansa lapsen
hoidosta viikoittain ja muutamat vastasivat keskustelevansa hoidosta vain sen

muuttuessa tai sairastapauksessa.

Paasaantoisesti lapseen liittyviin keskusteluihin paivakodissa osallistui vanhempi
tai molemmat vanhemmat yhdessa hoitohenkilékunnan kanssa. Isommissa pala-
vereissa usein mukana oli myos diabeteshoitaja. Hoitokokouksiin osallistuvina
mainittin myos kiertdva erityislastentarhaopettaja, varhaiskasvatuksen erityis-

opettaja, paivakodinjohtaja ja ravitsemusterapeutti.

Usea vastaaja mainitsi, ettd muutokset paivakotiarjessa liittyvat diabeteksen hoi-
toon. Diabeetikkolapset ovat paivakodin arjessa muita lapsia suuremman valvon-
nan alaisena, koska vointia tulee tarkkailla koko ajan paivan ajan. Lapsen paiva-
kotiarki on pyritty pitamaan mahdollisimman normaalina, ja osa vastaajista kertoi,
ettei diabetes ole hairinnyt/vaikeuttanut tai juurikaan vaikuttanut lapsen paivako-
tiarkeen. Lapsen sairastuminen on aiheuttanut vanhemmille huolta ja stressia,

huoli on liittynyt vaihtuviin sijaisiin tai pelkoon lapsen kiusatuksi tulosta.
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Olen myds pelannyt lapseni joutuvan diabeteksen takia kiusatuksi tai jollain ik&-
valla tavalla huomion keskipisteeksi. Muut lapset ovat olleet todella kiinnostuneita
lapseni diabeteksesta ja erityisesti verensokerimittauksista. Vaatii ryhman aikui-
silta ammattitaitoa myo6s kertoa sopivalla tavalla muille lapsille yhden lapsen sai-
raudesta ja siitd, miksi vain yksi lapsi saa valilla juoda pillimehua.

5.3 Diabeetikkoperheen tukeminen

Kysyimme vastaajilta heiddn kokemuksiaan diabetesyhdistyksesta, sen toimin-
nasta ja miten toimintaa voisi parantaa. Diabetesyhdistyksista on saatu tietoa dia-
betespolilta lapsen sairastuessa, samoin kuin netista ja sosiaalisesta mediasta.
Vastaajat haluaisivat tietoa yhdistyksen toiminnasta mieluiten sosiaalisesta me-
diasta. Vastauksissa mainittiin myods paikallislehti ja internet.

Vastaajilta kysyttdessa ovatko he osallistuneet diabetesyhdistyksen toimintaan,
kuten esimerkiksi leireille tai perhekerhoon nelja vastasi kieltavasti. Vastaajat
jotka kertoivat osallistuneensa toimintaan, kertoivat toimintojen olleen heille hyo-
dyllisid. Vertaistuki ja uuden oppiminen kerrottiin tarkeiksi asioiksi yhdistyksen

toiminnassa.

Diabetesyhdistyksen toiminnan parantamiseen vastauksia tuli vain nelja. Kaksi
vastausta koski leireja ja niiden toimintaa. Naissa vastauksissa toivottiin leirille
osallistumisen byrokratian helpottamista, sekd osaavaa ja asiantuntevaa oh-
jausta. Kaksi muuta vastaajaa otti kantaa yhdistyksen toimintaan yleisesti ja vas-
tauksissa toivottiin parempaa tiedotusta, seka tyypin 1 ja tyypin 2 diabeteksen

yhdistyksen erottamista.

Toimintaa voisi parantaa niin etta olisi erikseen 1.tyypin ja 2.tyypin diabeetikkojen
yhdistys, nama kaksi sairautta ovat niin kovin erilaiset ja perheita ei houkuta liittya
"vanhusten kerhoon". 2. tyypin diabeetikkoja on kuitenkin huomattavasti enem-

man, joten he hallitsevat joka yhdistyksessa.

Kysyttaessa taloudellisesta tuesta kavi ilmi, ettéd kaikki vastaajat ovat hakeneet
taloudellista tukea. Suurin osa vastaajista kertoi, ettd hakemisessa ei ole ollut
ongelmia. Muutamassa vastauksessa hakeminen mainittiin tyolaaksi ja Kelan toi-

minta kyseenalaiseksi.
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Kela maksaa korvauksia, mutta vain jos osaa niité itse tutkia ja pyytaa seka ha-
kea. Asiakaspalvelu auttaa, jos jaksaa olla itse aktiivinen. Automaattisesti ei saa
kelalta mitdan ja silloinkin on oltava itse huolellinen, ettéa saa sen mihin on oikeus.

Jatkuvaa ponnistelua omista ja lapsen oikeuksista.

Sairaalasta tai diabetespolilta perheet olivat saaneet tukea, ja vastaajat kokevat,
ettd sinne voi olla yhteydessa missa asiassa tahansa. Myos vertaistuki mainittiin
vastauksissa useasti. Muiksi tukitoimiksi mainittiin psykologin apu sek& vanhem-
mille ettd lapselle, ravitsemusterapeultti, kuntoutusohjaaja ja sosiaaliohjaaja. Kui-
tenkin osa vastaajista on kokenut nama tukitoimet riittAméattomiksi ja enemman

tukea olisi haluttu.

Emme ole kokeneet tukitoimia riittaviksi, pintapuolisia tapaamisia, ei todellista
apua. Ehka tarkoitus on madaltaa kynnysta avun pyyntbé6n, muttemme ole saa-

neet tukea arjessa jaksamiseen

Viisi vastaajaa kertoi, ettei ole saanut tai ettei saa tukitoimia lainkaan. Myés oman

aktiivisuuden merkitys tuen saamisessa mainittiin vastauksissa.

Itse on pitanyt olla aktiivinen kaikessa, myos tekniikan suhteen. Tarpeeksi tietoa
oltava hoitomuodoista ja helpottavista apuvalineista, silla niita ei tarjota auto-

maattisesti.

Kaikki paitsi yksi vastaaja kertoivat kuuluvansa johonkin vertaistukiryhmaan, esi-
merkiksi Facebookissa ja suurin osa vastaajista on kokenut sen mydskin hyodyl-
liseksi. Tukiryhmisté vastaajat mainitsivat, ettd he saavat sielta tietoa ja vinkkeja
diabeteksen hoitoon, seké voivat keskustella muiden diabeetikkolasten vanhem-
pien kanssa. Muutama vastaaja kertoi, ettéa vertaistukiryhmissa kaytavaa keskus-
telua pitdé lukea niin sanotusti suodattimen kanssa, ja etta valilla keskustelut me-

nevét ohi aiheen.
5.4 Diabeteksen vaikutukset perheen arkeen

Vastaajat kertoivat diabetekseen sairastumisen vaikuttavan heidan arkeensa mo-
nilla eri tavoilla. Vastaajat, yhté lukuun ottamatta, eivat ole huomanneet diabe-
teksen kuitenkaan vaikuttavan sisarussuhteisiin. Yksi vastaaja kertoi valilla mus-

tasukkaisuutta ilmenevéan sisarien valilla. Usea vastaaja mainitsi vAsymyksen,
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vasymys nakyy esimerkiksi tydssa jaksamisessa ja yleisesti arjessa. Usealla va-
symys johtui yollisista heraamisista, joita voi vastaajien mukaan helpottaa lapsen

jatkuva verensokerin sensorointi.

Meihin vanhempiin télla hetkella varmaan eniten vaikuttaa yovalvomiset, jotka
nekin on vahentyneet lapsen kasvaessa, eiké insuliinipumpusta ja Nightscoutista
tullutta apua voi vaheksya. Valilla valvomisia kuitenkin tulee ja se vaikuttaa sitten
seuraaviin paiviin. Valilla vituttaa kuin pienté oravaa, jolla on 100 kapya, muttei
yhtddn hammasta.

Nelja vastaajaa kertoi, etta diabetekseen sairastuminen oli suuri elamanmuutos,
joka vaikuttaa suuresti perheen arkeen. Arkea joudutaan esimerkiksi enemmaéan
suunnittelemaan. Usea vastaaja sanoi diabeteksen vélilla aiheuttavan vaikeuk-
sia, esimerkiksi korkeat sokerit aiheuttavat artymystéa, niin lapsessa kuin vanhem-

massa. Vastauksissa mainittiin myds pelko, huoli ja stressi.

Vasymys nakyy tyossa jaksamisessa ja arjessa kotona.. Pelkoa ajoittain hypoista
ja pojan parjaamisesta uusissa tilanteissa kuten koulun aloitus, ip-kerho jne.

Diabetes on vaikuttanut joidenkin vastaajien vanhempien valeihin, esimerkiksi
osaavien hoitajien puute rajoittaa vanhempien kahdenkeskeisté aikaa. Diabetek-

seen sairastuminen ja sen hoito ovat vaikeita myos diabeetikkolapselle.

On todella raskasta itse sopeutua ajatukseen, ja pysya samalla vahvana yrittden
nayttaa esimerkkia, ettei tama niin paha asia ole. Varsinkin tama 3-vuotias kyse-
lee itkien jatkuvasti, ettd miksi min&, miksei kavereilla ole tata, kaikki toimenpiteet
sattuu ja pelottaa hanta hirveasti. Mina seka lapsen isa kdymme jatkuvasti iltaisin
keskustelua asiasta, toisina hetkin& on musertavan raskasta tama kaikki sairau-
teen liittyva, ja masennuskausiakin iskee.

Diabetes on tuonut myo6s positiivisia asioita perheiden arkeen ja naitakin mainit-

tiin vastauksissa muutamia.

Toisaalta tuntuu, ettd olemme hitsautuneet perheena tiivimmin yhteen ja elamén-
tyylimme on rauhoittunut, kun on tdméa sairaus, jota hoidamme yhdessa. Emme
ole kokeneet, ettd olisimme joutuneet luopumaan mistaan tarkeasta sairauden
takia.

Osa vastaajista kertoi, ettd diabetes ei vaikuta heidan arkeensa niin paljon enéa
kuin se aluksi vaikutti. Diabeteksen tunteminen aikaisemmin on helpottanut per-
heiden sopeutumista lapsen sairastuessa. Lapsen kasvaessa ja ottaessa hoito-

vastuuta vanhempien taakka lapsen hoidosta on pienentynyt.
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Aluksi sairastuminen oli shokki ja lamautti perheen. Elaman tilanne johon suuri
muutos tuli oli jo ennestaéan ollut raskas. Itse sairaus ja sen hoito tana paivana ei
ole enda niin uuvuttavaa. Myos se, ettd sairaus on hoidettavissa ja siihen on oi-
keanlaiset ladkkeet, on elamista helpottava tekija. ElAmamme on palautunut hy-
vaan arkeen ja positiiviseen ilmapiiriin, sekd alun uupumus y6 valvomisista ja
katkonaisista 6ista on tasoittunut. Elamme hyvéaa ja tasapainoista elamaa siitakin
huolimatta, ettd mukanamme kulkee sairaus jota 24/7 taytyy hoitaa ja kantaa
huolta.

Kolmessa perheessa muut sisarukset eivat osallistu diabeteksen hoitoon. Yh-
dessa perheessa osaamista verensokerin mittaamiseen olisi, mutta halua ei, ja
toisessa perheessa kiinnostusta on, mutta osaamista ei. Kuudessa perheessa
muut sisarukset ovat opetelleet diabeteksen hoitoa. Kolmessa naista perheesta
on vanhempia sisaruksia, jotka voivat tarvittaessa ottaa hoitovastuun. Hieman
pienempien sisarusten osallistuminen hoitoon nousee vastauksista esille veren-
sokerin mittauksena, voinnin, insuliinipumpun ja sensorin seuraamisena ja haly-
tysten kuittaamisena. Kolmessa vastanneista perheista diabeetikkolapsi oli ainoa
lapsi. Kolmessa perheessa diabeetikkolapsen sisarukset ovat hyvin nuoria (1.5v
— 2V).

6 Pohdinta

Opinnaytetydssa tutkimme diabeetikkolapsen perheen jaksamista, saatuja ja tar-
vittavia tukitoimia seka diabeteksen hoitoa varhaiskasvatuksessa. Kyselylla py-
rimme selvittdm&an myds parannusehdotuksia esimerkiksi diabetesyhdistyksen
toimintaan. Kyselyssa pyrimme siihen, ettd vastaajat saavat vapaasti itse kertoa
kokemuksistaan. Tassad pohdintaosuudessa tarkastelemme kyselysta saami-

amme tuloksia.

Opinnaytetyota aloittaessamme oletimme, ettd saamme Eteld-Karjalan alueelta
riittavasti ja nopeasti vastauksia, silla aihe on mielestamme tarkeda ja vahan tut-
kittu. Ajattelimme, etté diabeetikkolasten perheet haluaisivat osallistua tutkimuk-
seen. Joka mahdollisesti voisi tuoda esiin esimerkiksi epakohtia diabeetikkolap-
sen ja perheen tukitoimissa. Yllatyimme siita, kuinka hitaasti ja vahan saimme
vastauksia kyselyymme Etelé-Karjalan alueelta. Taman takia kyselya piti laajen-
taa ja saimmekin paljon ja nopeasti halukkaita vastaajia. Kysely otettiin hyvin vas-

taan ja vastaukset olivat suurimmaksi osaksi laajoja ja informatiivisia.
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Varhaiskasvatuslaki maarittad, etta lapselle on tehtava henkilokohtainen hoito-
suunnitelma ja ndin on suurimmalle osalle vastaajien lapsista tehtykin. Hoito-
suunnitelma ja ylipaataan hoito paivakodissa koettiin toimivaksi. Silti kyselyssa
nousi myos esille vanhempien huoli paivakodin henkilokunnan vaihtuvuudesta,
esimerkiksi vakiohenkilokunnan sairaspoissaolojen takia. Olisi tarkeaa turvata
lapselle osaava ja diabeteksen hoidon osaava hoitaja myds sairaspoissaolojen
aikana. Kasvatuskumppanuus diabeteksen hoidon osalta tuntuu vastausten pe-
rusteella toimivan hyvin ja onkin tarkeda lapsen paivittaisessa hoidossa.

Kyselysta nousi esille, etta kaikki vastaajat ovat saaneet jonkinlaista tukea dia-
beetikkolapsen hoitoon. Todella moni vastaaja kuitenkin koki, ettei ole saanut tar-
peeksi tukea diabeteksen hoidon kanssa, varsinkaan kotona. Perheen tukeminen
olisi todella tarkeadd, eikd vanhempien jaksamista voi unohtaa, vaikka lapsi onkin
sairautensa kanssa keskiossé. Taloudellisen tuen saaminen nousi esille vastauk-
sista suurimpana tukimuotona ja sen hakeminen myos koettiin suhteellisen hel-

poksi.

Toiseksi suureksi tueksi perheille ilmeni vertaistuki. Vertaistukiryhmista saadaan
muun muassa tietoa ja vinkkeja diabeteksen hoitoon. Suurin osa perheista on
osallistunut diabetesyhdistyksen toimintaan, kuten leireille, ja tama toiminta koe-
taan hyodylliseksi. Saimme myos joitakin parannusehdotuksia diabetesyhdistyk-
sen toimintaan liittyen seka tietoa siitd, mista diabetesyhdistyksen toiminnasta

kannattaisi tiedottaa.

Vastaajat kertoivat diabeteksen vaikuttavan perheen arkeen suuresti ja eri tavoin.
Useat vastaajat ovat maininneet muun muassa vasymyksen, pelon ja stressin
osaksi jokapaivaista elamaa. Diabetes vaatii mydés enemman suunnittelua, kuin
perheessa joissa ei ole diabetesta. Diabetes ei ole tuonut perheisiin pelkastaan

huonoja vaikutuksia vaan perheet ovat |0ytaneet myds joitakin positiivisia asioita.

Kyselyn tuloksista selvisi, ettéa diabeetikkolapsen vanhemmat sisarukset voivat
tarvittaessa ottaa hoitovastuun. Useassa perheessa diabeetikkolapsen sisaruk-
set ovat kiinnostuneita diabeteksen hoidosta ja osallistuvat siihen ikdtasonsa mu-

kaisesti, muun muassa mittaamalla verensokeria.
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Opinnaytetyon jatkotutkimuksena voisi tehda tarkemman tutkimuksen tukitoi-
mista ja niihin tehtavistd muutoksista lapsen sairastuessa. Moni vastaaja koki,
ettei tuki ole ollut riittavaa, joten tahan tulisi jatkossa kiinnittdd enemman huo-
miota. Vastausten perusteella perheen saama tuki koetaan hyvin eri tavoin, mutta
tama voi kertoa myds alueellisista eroista. Jatkotutkimuksena voi selvittéaa alueel-
lisia eroja tuen saamisessa, seka tukitoimien yhtenaistamista, jotta alueellisia

eroja ei olisi.
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Arvoisa vastaanottaja.

Olemme Saimaan ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelijoita.
Teemme opinnéaytetydn diabeetikkolapsen perheen arjesta. Keski-
tymme tyossa perheen jaksamiseen, lapsen diabeteksen vaikutuk-
siin perheen sisélla ja varhaiskasvatuksessa. Opinnaytetyon tarkoi-
tuksena on saada tietoa perheen kohtaamista vaikeuksista ja millai-
sia vaikutuksia lapsen sairastumisella on ollut paivittaiseen elamaan.

Opinnaytety0 toteutetaan kevaan 2017 Webropol kyselyin. Kyselyt
ovat luottamuksellisia ja kyselylomakkeet tuhotaan vaustauksien ke-
ruun ja opinnaytetydn valmistumisen jalkeen. Opinnaytetyossa ei
kayteta vastaajien nimid. Kysely on vapaaehtoinen, eiké se velvoita
mihink&aan.

Pyydamme teitd osallistumaan kyselyyn ja kertomaan avoimesti
omista kokemuksistanne.
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TUKI

ARKI

Miten olette kokeneet lapsen diabeteksen hoidon sujuvan varhaiskas-

vatuksessa?

. Onko lapselle tehty henkildkohtainen hoitosuunnitelma varhaiskasva-

tuksessa?

Miten lapsen hoitosuunnitelma on toiminut ja onko teille esitetty hen-
kilo(t), joka tai jotka ovat vastuussa lapsen hoidosta paivahoidossa?
Kuinka usein lapsen hoidosta keskustellaan varhaiskasvatuksen hen-
kilokunnan kanssa ja keta keskusteluun osallistuu?

Millaisia vaikutuksia sairastumisella on ollut lapsen arkeen paivahoi-

dossa?

Mista saitte tietoa Etelé-Karjalan diabetesyhdistyksesta? Mista haluai-

sitte mieluiten saada tietoa yhdistyksen toiminnasta?

. Oletteko osallistuneet diabetesyhdistyksen toimintaan (leirit, perheker-

hot yms.) ja oletteko kokeneet toiminnan hyodylliseksi? Miten toimintaa
Voisi parantaa?
Millaisia tukitoimia teille on tarjottu lapsen sairastuessa diabetekseen

ja koitteko tukitoimet riittaviksi?

. Oletteko hakeneet/saaneet taloudellista tukea lapsenne sairauteen

esimerkiksi Kelalta? Jos olette, onko tukien hakeminen ollut mieles-

tanne haasteellista?

. Ovatko vanhemmat sisarukset opetelleet/ovatko he osallistuneet dia-

beteksen hoitoon ja miten?
Kuulutteko johonkin diabeetikkolasten vanhempien vertaisryhmaan
esim. Facebookissa, tunnetteko ettd saamanne tuki siella on ollut hy6-

dyllista? Millaista siella saamanne tuki on ollut ja mihin se on liittynyt?

Kuvaile miten diabetes on vaikuttanut perheen arkeen? (esimerkiksi
vanhempiin, sisarussuhteisiin, perheenjasenten tunteisiin tai mieli-

alaan, ristiriidat)
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