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This thesis is about how parents of children with diabetes experience chal-
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and the data were analysed by thematizing.
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1

JOHDANTO

Suomessa noin 50 000 ihmista sairastaa tyypin 1 diabetesta, ja lasten dia-
betes on yleisempi kuin missaan muualla maailmassa. Diabetekseen sai-
rastuu joka vuosi noin 500 alle 15-vuotiasta lasta Suomessa. (Saraheimo &
Sane, 2015, ss. 10-11) Tyypin 1 diabetes on Suomessa lasten toiseksi ylei-
sin pitkaaikaissairaus ja sairauden tunteminen ja diabeteksen hoidon suju-
minen myo6s varhaiskasvatuksessa on hyvin tarkeaa. Paivahoidossa aikui-
set vastaavat lapsen diabeteksen hoidosta ja perheille on hyvin tarkeda,
ettd lapsen turvallinen diabeteshoito toteutuu my6s varhaiskasvatuksessa.
(Keskinen & Kalavainen, 2015, ss. 418-419)

Opinndytetyo tutkii diabetesta sairastavien lasten vanhempien kokemuk-
sia lastensa varhaiskasvatuksesta. Tutkimustehtavana on lisata tietoi-
suutta siitd, kuinka tarkeaa perheille on diabetesta sairastavien lasten on-
nistunut sairauden hoidon tukeminen varhaiskasvatuksessa. Opinnayte-
tyon tilaajana toimii Suomen Diabetesliitto, jolle kerdsin aineistoa siita,
minkalaisia haasteita diabeteksen hoitoon varhaiskasvatuksessa liittyy.
Opinnadytetyolla on tarkoitus tuottaa tietoa ndiden haasteiden syista seka
seurauksista. Tutkimustehtdavana on kerata myos tietoa lasten diabeteksen
hoidon onnistumisista varhaiskasvatuksessa. Jaetut kokemukset auttavat
meitd oppimaan asioista ja ottamaan huomioon ehka jotain sellaista, jota
ei ole aiemmin osattu havaita.

Itselleni varhaiskasvatuksen opettajan opinnoissa on tarkeaa lasten huol-
tajien osallistaminen ja heidan ajatustensa kuuleminen. Perheiden tukemi-
nen on myos yksi tarkea osa varhaiskasvatusta ja halusin tuoda tata nako-
kulmaa omaan opinnadytetyohoni. Lapsen diabetes on minulle henkilékoh-
tainen aihe, koska sairastan itse tyypin 1 diabetesta ja oma lapseni sairas-
taa myos diabetesta. Oman diabetesta sairastavan lapseni varhaiskasva-
tusvuosista on kuitenkin jo aikaa, ja taman aiheen tutkiminen tuntui luon-
tevalta ja mielenkiintoiselta.

Opinndytetyo on laadullinen tutkimus ja se toteutettiin lomakehaastatte-
lujen avulla. Haastateltavat henkil6t kuuluvat Tampereen Diabetesyhdis-
tyksen perhekerhoon ja mukaan tutkimukseen kutsuttiin myos ne van-
hemmat, joiden lapsi ei ole enda varhaiskasvatuksen piirissa. Tutkimusai-
neisto rakentui haastateltavien henkil6iden kokemuksista ja tuntemuk-
sista, joita diabetesta sairastavien lasten varhaiskasvatuksesta on synty-
nyt. Aineiston analyysi tapahtui teemoittelemalla, jossa keratty aineisto
luokiteltiin eri teemojen alle.



2 LAPSEN DIABETES

Diabetes on energia-aineenvaihdunnan hairid, joka johtuu insuliinihormo-
nin puutteesta (Saraheimo, 2015, s.9). Kun haiman langerhansin saarekkei-
den insuliinia tuottavat beetasolut tuhoutuvat, insuliinin eritys vdahenee ja
loppuu lopulta kokonaan (livanainen, Jauhiainen & Syvaoja, 2010, s.544).
Diabeteksen hoito edellyttda sokeriaineenvaihdunnan jatkuvaa ja hyvaa
hoitoa, seka muiden aineenvaihdunnan hairididen ennaltaehkaisya. Diabe-
tes ei ole tarttuva sairaus, eika se aiheudu esimerkiksi sokerin sydmisesta.
Diabetesta on olemassa kaksi paatyyppia, tyypin 1 diabetes ja tyypin 2 dia-
betes. Tyypin 1 diabeteksessa haiman insuliinin eritys on lakannut koko-
naan ja insuliinihoito on valttamatonta. Tyypin 2 diabeteksessa insuliinin
eritys on riittdmatonta ja hoitomuotona voi olla joko insuliinihoito ja/tai
ruokavaliohoito. (Saraheimo, 2015, s. 9) Tassa tutkimustyossa kasitelldaan
ainoastaan tyypin 1 diabetesta, koska se on selvasti yleisin diabetestyyppi
lapsilla. Tyypin 2 diabetes on todettu vain yksittaisilla alle 15-vuotiailla lap-
silla. (Saraheimo, 2015, ss. 9-11)

Tyypin 1 diabeteksen toteaminen perustuu veren sokeripitoisuuden maa-
rittdmiseen seka oireisiin, joita ovat lisdantynyt virtsaneritys, jano, laihtu-
minen ja vasymys. Jos oireet ovat selvat ja veren (plasman) sokeripitoisuus
on yli 11,1 millimoolia litrassa (mmol/l), on kyseessa diabetes. (Diabetes-
liitto, 2004, s. 11) Tyypin 1 diabetes on haiman saarekesolujen autoimmuu-
nitulehduksen seurauksena kehittynyt insuliinihormonin puutossairaus.
(Hanne-Parikka, 2015, s. 267) Tyypin 1 diabeetikon haiman insuliinia tuot-
tavat solut ovat vaurioituneet ja insuliinineritys on lakannut kokonaan.
Hoitamaton tyypin 1 diabetes aiheuttaa korkean verensokeripitoisuuden
erittymista virtsaan. Tama johtaa lisddntyneeseen virtsaamistarpeen ja
nestemenetyksesta aiheutuu seka janon tunnetta, ettd elimistén kuivu-
mista. Kun sokeria paasee erittymaan virtsaan suuria maaria, seuraa ener-
gianhukkaa ja laihtumista. Hoitamaton tyypin 1 diabetes aiheuttaa myds
vasymystad, silla kudokset eivat kykene insuliinin puutteen vuoksi poltta-
maan sokeria energiaksi. (Saraheimo, 2015, s. 9)

Elimistod tarvitsee energiaa, joka kulkee sokerin ja rasvahappojen muo-
dossa verenkierrossa. lhmisen terve haima tuottaa insuliinihormonia, joka
auttaa sokeria siirtymaan veresta soluihin, maksaan ja lihaksiin. Jos insulii-
nia ei erity riittavasti tai sen teho ei riitd, jaa sokeri vereen eika elimisto
padse kayttdmaan sitda hyvakseen. Talloin elimiston on otettava tarvitse-
mansa energia polttamalla rasva- ja lihaskudosta. Tdama aiheuttaa laihtu-
mista. Lisaksi rasvahappojen palaminen on epatdydellista ja tama synnyt-
taad elimistoon happamia ketoaineita. Talléin puhutaan happomyrkytyk-
sestd eli ketoasidoosista. (Diabetesliitto, 2004, s. 11) Diabeettinen ke-
toasidoosi on seuraus insuliinin puutteesta, joka johtaa hoitamattomana



2.1 Tyypin

pahimmillaan kuolemaan. (Vilén ym., 2007, s. 431) Ketoasidoosi voi kehit-
tya myos insuliinihoitoa saavalle diabeetikolle sairauden vuoksi tai jos in-
suliinin saanti jostain syysta keskeytyy. (Diabetesliitto, 2020)

Insuliinin tehtava on laskea verensokeria ja tyypin 1 diabeteksessa insulii-
nihoidolle ei ole vaihtoehtoja. Insuliinihoidossa pyritaan jaljittelemaan ter-
veen haiman toimintaa. (Diabetesliitto, 2004, s. 17) Tyypin 1 diabeteksen
insuliinihoitoon kuuluu perus- ja ateriainsuliinin antaminen joko injektiona
tai insuliinipumpulla. Perusinsuliini on pitkavaikutteinen insuliini, joka tur-
vaa aterioiden valisen seka yolla tarvittavan insuliinin. Ateriainsuliini puo-
lestaan on pika- tai lyhytvaikutteinen insuliini, jota annostellaan aina en-
nen hiilihydraattipitoisen aterian nauttimista. Ateriainsuliini estaa veren-
sokerin nousun aterian jalkeen. (livanainen ym., 2010, s. 550) Aterioilla hii-
lihydraatit lasketaan ja ateriainsuliinia annostellaan sen mukaisesti, kuinka
paljon hiilihydraatteja on syoty. Insuliinin tarpeeseen vaikuttavat esimer-
kiksi vuorokaudenaika, syoty ruoka, maksan sokerintuotanto ja insuliini-
herkkyys eli se, miten insuliini tehoaa elimistdssa. Insuliiniherkkyytta va-
hentad mm kasvuhormoni ja sairastelu. Liikunta puolestaan lisaa insuliini-
herkkyytta. (Diabetesliitto, 2004, s. 17)

Veren sokeripitoisuuden vaihteluja seurataan verensokerimittauksilla sor-
menpaasta. Seurantatiheys sovitan yksilollisesti jokaisen diabetesta sairas-
van henkilon kanssa. Seurantatiheys riippuu mm. diabeteksen tasapai-
nosta, paivittdisesta elamanrytmistd seka siitd, mitad halutaan saada sel-
ville. (livanainen ym., 2010, s. 546) Lisdksi nykyaan on paljon kaytossa glu-
koosisensoreita, jotka mittaavat veren glukoosipitoisuutta jatkuvasti
ihonalaisesta rasvakerroksesta. Verensokerin mittausten tarve on yksilolli-
nen ja riippuu mm. sokeritasapainon vakaudesta seka padivarytmin vaihte-
lusta. Ainoastaan selvittamalla kaikki verensokereihin vaikuttavat tekijat,
voidaan tehda diabeteksen hoitoa suuntaavia pdatelmia ja mahdollisia
muutoksia. Tavoitteena on aina, etta diabeteksen hoitaminen olisi mah-
dollisimman mutkatonta, eika se valtaisi liilan suurta osaa elamasta. Diabe-
teksen hoidosta ei saa kuitenkaan koskaan vapaapaivia tai lomaa. Riitta-
vasta insuliinin saannista ja verensokerien riittdvan pienista vaihteluista on
huolehdittava jatkuvasti. Tarkeda on kuitenkin tiedostaa, etta tyypin 1 dia-
betesta sairastavan henkilon verensokeriarvot vaihtelevat ja kaikkia vaih-
teluita ja niihin johtaneita syita ei pystyta selittamaan, olipa sairauden
hoito kuinka huolellista hyvansa. (llanne-Parikka, 2015, ss. 266, 287-289)

1 diabeteksen esiintyvyys suomalaisilla lapsilla

Lasten tyypin 1 diabetes on Suomessa yleisempaa kuin missdaan muualla
maailmassa. Suomessa noin 500 alle 15-vuotiasta lasta sairastuu vuosittain
tyypin 1 diabetekseen (Saraheimo & Sane, 2015, s. 11). Tyypin 1 diabetes
on Suomessa lasten toiseksi yleisin pitkdaikaissairaus lapsuusian astman
jalkeen. Diabetes voi puhjeta missa idssd tahansa, mutta noin 2/3



diabetesdiagnooseista tehddaan ennen 20 vuoden ikaa. Diabetes diagnosoi-
daan harvoin imevaisidassa, mutta kahden vuoden idsta lahtien diabeteksen
ilmaantuvuus Suomessa on suuri. (Knip, Rajantie & Veijola, 2016, s. 370)

Diabetes on perinndllinen haiman sairaus, jonka puhkeamiseen tarvitaan
seka perinndllinen alttius, ettd myos ulkoiset, laukaisevat syyt. Perima se-
littdd noin 30—50 % tyypin 1 diabetekseen johtavista syistd, mutta kuiten-
kin vain noin 10 % sairastuneilla on ldhisuvussaan tyypin 1 diabetesta. (Sa-
raheimo & llanne-Parikka, 2015, s. 33) Tyypin 1 diabeteksen kehittymista
on tutkittu paljon, mutta edelleenkdan diabetekseen sairastumista ei osata
eika pystyta ehkaisemaan. Tyypin 1 diabeteksen kehittymisen laukaisevina
tai sita jouduttavina ulkoisina tekijoind on epailty olevan erdita viruksia
ja/tai ravintotekijoita, kuten vieraita valkuaisaineita. On arvioitu, etta tal-
laiset tekijat voivat kaynnistaa elimistdn puolustusjarjestelmassa reaktion,
jossa elimisto alkaa tuhota virheellisesti omaa solukkoaan eli haiman insu-
liinia tuottavia soluja. Tallaista elimistén omaa kudosta tuhoavaa tulehdus-
tilaa nimitetdan autoimmuunitulehdukseksi. Kaynnistynyt tulehduspro-
sessi on mahdollista todeta jopa vuosia ennen diabeteksen puhkeamista
vasta-ainetutkimuksilla. (Diabetesliitto, 2004, s. 14) Useimmiten vaihe, jol-
loin elimistdon on ilmaantunut diabeettisia vasta-aineita, mutta sairaus ei
ole vield puhjennut, kestaa useita kuukausia tai jopa vuosia. Sairastumisen
riski on erityisen suuri niilla lapsilla, joilla on kahden tai useamman tyyppi-
sia vasta-aineita. (Vilén ym., 2007, s. 431) Suomessa sairastuvuusriski on
hieman suurempi pojilla kuin tytdilla. Kuten monissa muissakin maissa,
my0Os Suomessa lasten sairastuvuus diabetekseen on lisdantynyt viimeis-
ten vuosikymmenien aikana. Syita lasten diabeteksen yleistymiseen ei kui-
tenkaan tiedeta. (Diabetesliitto, 2015, 5.20)

2.2 Lapsen diabeteksen hoito

Lapsen diabeteksen hoidon ensimmainen paamaara on se, etta lapsi tun-
tee itsensa terveeksi ja voi hyvin. Vaikeiden hypoglykemioiden eli liian ma-
talien verensokerien seka hyperglykemioiden eli liilan korkeiden verenso-
kerien valttdminen ja estaminen turvaavat lapsen hyvan ja normaalin olon.
Diabetesta sairastava lapsi voi leikkid, harrastaa, osallistua varhaiskasva-
tukseen ja elda taysin normaalia ja tavallista elamaa diabeteksesta huoli-
matta. Onnistunut hoito turvaa lapsen normaalin kasvun ja kehityksen.
(Diabetesliitto, 2015, ss. 20-21)

Diabetes on yksilollinen sairaus, joten myo6s sen hoito on aina yksil6llista.
Diabeteksen perushoitoon liittyvat aina tietyt ja samat asiat kaikille, mutta
hoidon toteutus ja hoidon vaikutukset eivat ole sédnnénmukaisia. Diabe-
teksen hoidon tavoitteena voidaan pitaa joustavaa hoitoa, jossa diabetesta
sairastava lapsi ja hdanen perheensa hallitsevat diabetesta, eika painvas-
toin. Diabetesta sairastavan lapsen vanhemmat ovat oman lapsensa



hoidon parhaita asiantuntijoita. Varsinkin sairauden hoidon alussa perhe
on yleensa hyvin riippuvainen hoitopaikan eli sairaalan ladkarin ja sairaan-
hoitajien neuvoista, ohjeista ja suosituksista, mutta ajan kuluessa vanhem-
pien ja diabetesta sairastavan lapsen omat taidot kasvavat ja vahvistuvat.
Lapsen vanhemmille syntyy luottamus omiin taitoihin ja yleensa toimivim-
mat ratkaisut lapsen diabeteksen hoitoon syntyvat yhdistamalla perheen,
lapsen seka hoitopaikan tiedot. Tama edellyttaa tietenkin luottamusta
seka avoimuutta kaikilta lapsen diabeteksen hoitoon osallistuvilta. (Diabe-
tesliitto, 2015, ss. 22—23)

Kun lapsi sairastuu, rakentuu hanen hoitonsa yhteistydssa sairaalan hoito-
henkilokunnan kanssa hoitokumppanuutena. Lapselle ei ainoastaan maa-
rata laakarin toimesta ladkkeita, vaan perhetta myos kuunnellaan ja heille
annetaan ohjeita ja tukea, joiden avulla lapsen hoidosta tulee tuloksellista.
(Vilén ym, 2007, s. 419) Kuten hoitokumppanuus muodostuu yhdessa sai-
raalan hoitohenkilékunnan kanssa, tulee myos varhaiskasvatuksen kanssa
muodostaa toimiva yhteistyd ja hoitokumppanuus. Tassa kumppanuu-
dessa yhtenad tarkedna osana on toimiva ja sujuva lapsen diabeteksen hoito
muun varhaiskasvatukseen kuuluvan hoidon, huolenpidon ja kasvatuksen
ohella. Diabeteksen hoidon odotukset ja tavoitteet tulee asettaa yhteis-
tyOssa perheen ja varhaiskasvatuksen valilld ja niiden tulee olla realistisia
ja toteutettavia varhaiskasvatuksen arjessa.

Kasvatustieteessa ei yleensd kaytetd hoito-kasitettd, vaan hoidon kasite
kuuluu Iahinna ladke- ja hoitotieteeseen. Varhaiskasvatuksessa hoito on
kuitenkin varsin keskeinen kasite. Kaikki se, milla tavalla lapsesta pidetaan
huolta, vaikuttaa lapsen perusturvallisuuden kokemukseen ja sitd kautta
lapsen kasvuun kokonaisuudessaan. (Hellstrom, 2010, s. 43) Varhaiskasva-
tuksessa tapahtuvalla lapsen hoidolla viitataan fyysisen perushoidon lisaksi
tunnepohjaiseen valittamiseen, jonka ansioista lapsi kokee olevansa arvos-
tettu. (Ahonen, 2017, s. 27) Tassa tutkimuksessa puhuttaessa lapsen dia-
beteksen hoidosta varhaiskasvatuksessa, tarkoitetaan talla seka ladketie-
teellista hoitoa, ettd varhaiskasvatukseen liittyvaa hoitoa kokonaisuutena.

Lapset voivat kasitella omaa sairastumistaan leikin kautta, esimerkiksi |aa-
karileikein. Lapset saattavat pistaa leikeissaan insuliinia ja mitata verenso-
keria. Lapset voivat myos esimerkiksi piirtaa tai tarinoida kokemuksistaan.
Mita nuorempi lapsi on sairastuessaan, yleensa sita helpommin diabetek-
sesta tulee luonteva ja tavallinen osa hanen elamaansa. Pienet lapset ovat
yleensa myos innokkaita opettelemaan ja tekemaan asioita itse. Lasten on-
kin tarkeaa antaa harjoitella itse kaikkea mahdollista diabeteksen hoitoon
liittyen. Kun lapsi padsee itse yrittamaan ja opettelemaan, auttavat onnis-
tumiset hanta innostumaan itsensa hoitamisesta ja pitdmaan sita luonnol-
lisena osana omaa elamaansa. (Diabetesliitto, 2015, s. 12)



Lapselle leikki-ikd on tavanomaisesti huoletonta ja iloista aikaa, eika sita
pida rasittaa liikaa diabeteksella. Kun lapsen Iahimmat aikuiset osaavat
diabeteksen hoidon hyvin, voi lapsi olla luottavaisella ja turvallisella mie-
lella. (Diabetesliitto, 2014, ss. 3,12) Tavoitteena on aina, etta lapsen diabe-
tekseen sairastuminen ei vaikuttaisi lapsen leikkeihin ja liikkumiseen.
Leikki ja liikunta ovat lapselle luontaisia tapoja toimia, eika diabeteksen
pida antaa rajoittaa niita millaan tavalla. Verensokeria taytyy kuitenkin mi-
tata ja lapsi voi joutua ottamaan mahdollisia lisavalipaloja myos kesken
leikkien, vaikka ei olisi nalka. Sairastuminen ja sairaus voivat myds turhaut-
taa, eika sairauden hyvaksyminen valttamatta kay ongelmitta tai nopeasti.
Usein sairaalassa ollessaan lapset ovat kiltteja ja vaikuttavat sopeutuvai-
silta. Kotiin, tuttuun ymparisté6n palattua lapsi uskaltaa nayttaa parem-
min tunteensa. Lapsi alkaa pikkuhiljaa ymmartamaan sairautensa pysyvyy-
den ja voi alkaa oireilemaan. Mahdollinen paha olo nakyy yleensa kiukut-
teluna, joka purkautuu yleensa kaytannon asioihin liittyen, esimerkiksi jos
leikki pitaa keskeyttaa ja menna valipalalle. Aikuisen onkin tarkedaa muistaa
ja ymmartaa, etta lapsen kiukutteluun voi liittya monenlaisia tunteita sai-
rautensa kasittelyyn liittyen ja on tarkeaa, etta lapsella on lupa ja mahdol-
lisuus nayttaa kaikki tunteensa, myos negatiiviset. (Diabetesliitto, 2015, ss.
12,53)

2.3 Diabetesta sairastavan lapsen ja perheen tukeminen

Diabetekseen sairastuminen herattaa yleensd vanhemmissa monenlaisia
tunteita, kuten jarkytysta ja voimattomuuden tunnetta. Sairastuminen vai-
kuttaa aina koko perheeseen ja se saattaa parhaimmillaan lahentda per-
heenjdsenia ennestadn tai vastaavasti sairastuminen voi lisata perheen
keskinaisia riitoja. Nain voi kayda erityisesti silloin, jos perheessa on jo en-
nestaan sairauksia tai muuta voimia vievaa. Erityisesti sairauden alkuvai-
heessa vanhempien voimat voivat kdyda vahiin jatkuvan huolen ja mah-
dollisten yollisten verensokerin mittauksista johtuvien valvomisten vuoksi.
Diabetekseen sairastunut lapsi saattaa alkaa kayttaytya eri tavalla kuin en-
nen, esimerkiksi olemalla ylikiltti tai vastaavasti kayttaytymalld vihaisesti.
Lapsen voi olla vaikea ymmartaa sairauttaan ja sitd, etta se tulee kesta-
maan hanen koko elamansa ajan. Lapselle tuleekin antaa tietoa sairaudes-
taan lapsen ian mukaisella tavalla esimerkiksi leikkien varjolla tai satujen
kautta. Lapsi tarvitsee mahdollisuuksia kayda ldpi tunteitaan sairaudesta ja
sen hoidosta. Tahan esimerkiksi piirtamista voi kokeilla ilmaisukeinona.
(Marttila, 2015, ss. 34—35)

Diabetekseen sairastuneen lapsen vanhempien alkujarkytys sairastumi-
sesta voi kestda pari vuotta. Vanhemmat ja koko perhe saattavat kayda
lapi erilaisia tunnetiloja, joita voivat olla esimerkiksi suru, viha, syyllisyys ja
ehka helpotuskin. Moni vanhemmista saattaa olla pelannyt, etta lapsen
sairaus on henkead uhkaava ja onkin tarkeaa tiedostaa, ettd sairaus ei



rajoita lapsen koulunkayntid, opiskelua, harrastuksia tai muuta sellaista.
Sairauden alkuvaiheen tietomaara voi myds uuvuttaa vanhemmat ja on
tarkeda, etta lapsi, joka on sairastunut diabetekseen, saa viettaa tavallista
lapsuuttaan ja kasvaa henkisesti oman ikdkautensa tavalla. Moni kokee,
etta vertaistuki koko perheelle on hyvin tarkeaa ja sita on onneksi tana pai-
vana hyvin saatavilla, muun muassa Suomen Diabetesliiton taholta, joka
jarjestaa esimerkiksi koko perheen leireja. Vertaistuki voi auttaa diabetek-
sen aiheuttamien monenlaisten tunteiden kasittelya ja on siksi todella tar-
keda. (Saha, Harma-Rodriguez & Marttila, 2015, ss. 386—388) Suomessa
toimii myos useita paikallisia diabetesyhdistyksia, jotka jarjestavat mm.
perhekerhotoimintaa.

Vanhempien on tarkeda muistaa huomioida myos diabetesta sairastavan
lapsen sisaruksia, jotka voivat jadda erityisesti sairastumisen alkuvaiheen
aikana syrjaan. Sisarukset voivat olla uudesta tilanteesta mustasukkaisia,
peldstyneita tai surullisia. Myo6s katkeruuden tunteet siita, etta vanhem-
pien huomio on sisaruksessa ja hanen sairaudessaan on hyvin tavallista,
eivatka lapset valttamatta tunnista itse ndita tuntemuksiaan. On tarkeaa
antaa aikaa sisaruksille ja keskustella asioista perusteellisesti. Jokaiselle si-
sarukselle varattu oma aika ja asioiden kasittely on lapsille tarkeda. On
my0s hyva tiedostaa, etta lapset katsovat mallia aikuisen suhtautumisesta
sairauteen. Kun vanhemmat suhtautuvat diabetekseen hyvin, on lapsen
helpompi hyvdksyda oma sairautensa. On myos hyvaksyttava kaikki mah-
dolliset tunteet, niin positiiviset kuin negatiivisetkin. Tunteiden nayttami-
nen helpottaa kaikkien oloa, eika aina tarvitse jaksaa olla reipas. (Saha ym.,
2015, s. 388)

Jokainen perhe mukautuu sairastumisen vaatimiin, valttamattomiin ja py-
syviin muutoksiin omalla tavallaan ja omaan tahtiinsa. Perheen arki alkaa
joka tapauksessa sujua helpommin ja paremmin, kun alkujarkytyksesta on
selvitty ja diabeteksen hoito alkaa kdayda tutummaksi. Usein lapset oppivat
uudet asiat vanhempiaan nopeammin ja voivat olla joustavampia muutta-
maan tapojansa tehda eri asioita.

Diabetesta sairastavan lapsen perheen arki yleensa helpottuu, kun hoito-
rutiinit tulevat pikkuhiljaa tutuiksi ja niin lapsi kuin vanhemmatkin alkavat
luottaa omiin kykyihinsa seka selviytymiseensd uuden ja erilaisen arjen
kanssa. Aluksi vanhemmat noudattavat tarkasti opetettuja hoitorutiineja.
Vahitellen he saavat varmuutta omaan toimintaansa ja pystyvat selviyty-
maan hankalistakin tilanteista kuten lapsen sairastumisesta vatsatautiin tai
flunssaan, jotka aiheuttavat yleensa verensokeritason voimakastakin heit-
telyd jopa usean viikon ajan. Diabetekseen sairastumisen alkuvaiheessa
asioiden kielteiset puolet korostuvat vaistamatta, koska myonteisia koke-
muksia ei ole ehtinyt viela kertya. (Diabetesliitto, 2015, ss.11-12)



3 DIABETESTA SAIRASTAVA LAPSI VARHAISKASVATUKSESSA

Varhaiskasvatuslain 2 § maarittaa varhaiskasvatuksen seuraavalla tavalla:
"Varhaiskasvatuksella tarkoitetaan lapsen suunnitelmallista ja tavoitteel-
lista kasvatuksen, opetuksen ja hoidon muodostamaa kokonaisuutta, jossa
painottuu erityisesti pedagogiikka.”

Varhaiskasvatus nahdaan ja koetaan yhteiskunnallisena palveluna, jolla on
monia tdrkeita tehtdvia. Yksi varhaiskasvatuksen merkittavista tehtavista
on edistaa lasten kokonaisvaltaista kasvua, kehitysta ja oppimista yhteis-
tydssa huoltajien kanssa. Varhaiskasvatus edistdaa myds lasten tasa-arvoa
ja yhdenvertaisuutta ja ehkaisee syrjaytymista. Varhaiskasvatuksessa opi-
tut tiedot ja taidot vahvistavat lasten osallisuutta ja aktiivista, osallistuvaa
toimijuutta myohemmin yhteiskunnassa. Ndiden asioiden lisdksi varhais-
kasvatus tukee huoltajia kasvatustyossa ja mahdollistaa heidan osallistu-
misensa tydelamaan tai opiskeluun. (Opetushallitus, 2018, s. 14)

Varhaiskasvatuslain voimaantulon myota pienten lasten oikeus pedagogi-
sesti korkeatasoiseen kasvatukseen ja opetukseen on hyvadksytty ja ym-
marretty elinikdisen oppimispolun ensimmaiseksi askelmaksi. Oikeus var-
haiskasvatukseen rinnastetaan perusopetukseen ja taman vuoksi varhais-
kasvatusta korostetaankin ensisijaisesti lapsen nakdkulmasta maaritty-
vaksi oikeudeksi. Lapsi kasvaa ja kehittyy tunnesuhteiden varassa. Kasvat-
taja ja lapsi kohtaavat varhaiskasvatuksen arjessa erilaisissa leikin, ulkoi-
lun, ruokailun, nukkumaan menon ja herdamisen, pukeutumisen, lukemi-
sen, sylissa olon ja ulkoilujen merkeissa. Lapsen maailmassa nama arkiset
ja tavalliset tilanteet nayttaytyvat vastavuoroisina ja uutta luovana yhdes-
sdolona, joka rakentaa lapsen perusturvallisuutta. (Kaskela & Kekkonen,
2006, s. 24)

Varhaiskasvatus muodostuu suunnitelmallisesta ja tavoitteellisesta hoi-
don, kasvatuksen ja opetuksen kokonaisuudesta ja siina yhdistetdaan naita
koskevat kdaytannot ja teoriat. Varhaiskasvatus rakennetaan aina vanhem-
pien ja varhaiskasvatuksen tyontekijoiden yhteistyolla. Painopiste on lap-
sen kokonaisvaltaisessa hyvinvoinnissa, osallisuudessa ja oikeudessa op-
pia. Varhaiskasvatuksen keskitssa on aina lapsi ja leikki. Taman lisaksi tar-
kedan rooliin nousevat yksilollisyyden huomioiminen seka vanhempien ja
lasten osallisuus. (Eerola-Pennanen, Vuorisalo & Raittila, 2018, s. 30)

Opetushallitus on laatinut varhaiskasvatuslain pohjalta varhaiskasvatus-
suunnitelman perusteet. Jokainen kunta on velvoitettu laatimaan niin
kunta- kuin lapsikohtaiset varhaiskasvatussuunnitelmat. Nama paikalliset
suunnitelmat voivat tarkentaa valtakunnallisia perusteita, mutta ne eivat
voi sulkea pois mitadn lain, asetuksen tai varhaiskasvatussuunnitelman pe-
rusteiden edellyttamaa tavoitetta tai sisaltoa. Jokaisella



varhaiskasvatuksessa olevalla lapsella on varhaiskasvatuslain turvaama oi-
keus saada suunnitelmallista ja tavoitteellista kasvatusta, opetusta ja hoi-
toa. Naiden varhaiskasvatuslakiin maariteltyjen oikeuksien toteutta-
miseksi jokaiselle paivakodissa ja perhepaivahoidossa olevalle lapselle laa-
ditaan oma henkilékohtainen varhaiskasvatussuunnitelma. Lapsen henki-
I6kohtaisen varhaiskasvatussuunnitelman lahtékohta on aina lapsen tar-
peet ja lapsen etu. (Opetushallitus, 2018, ss. 8-10)

Lapsen varhaiskasvatussuunnitelman tekoon osallistuvat lapsen opetuk-
sesta, kasvatuksesta ja hoidosta vastaavat henkilot yhdessa lapsen ja ha-
nen huoltajansa kanssa. Pdivakodeissa lapsen varhaiskasvatussuunnitel-
man laatimisesta seka arvioinnista vastaa varhaiskasvatuksen opettajaksi
kelpoinen henkild. Kun lapsen varhaiskasvatussuunnitelmaa laaditaan, on
tarkeda tuntea lapsen osaamista vahvuuksia ja kiinnostuksen kohteita seka
yksilollisia tarpeita. Lisdksi varhaiskasvatussuunnitelman laatimisessa ote-
taan huomioon myos lapsen kielellinen, kulttuurinen ja katsomuksellinen
tausta. Lapsen varhaiskasvatussuunnitelmaan kirjataan myés lapsen mah-
dollinen kehityksen ja oppimisen tuki ja sen toteuttaminen. Mikali lapsella
on jokin pitkdaikainen sairaus, joka vaatii lddkehoitoa, laaditaan hanelle
terveydenhuollossa ladkehoitosuunnitelma. Siltd osin kuin laakehoito-
suunnitelmaan sisaltyvat tiedot ovat valttamattémia lapsen varhaiskasva-
tuksen jarjestamiseksi, ne kirjataan lapsen varhaiskasvatussuunnitelmaan.
Ladkehoidon toteuttamisesta varhaiskasvatuksessa sovitaan paikallisesti.
(Opetushallitus, 2018, ss. 10-11) Lapsen diabeteksen hoito vaatii valtta-
mattomasti ladkehoitoa myds lapsen hoitopdivien aikana, joten diabetek-
sen hoitokdytdnteet on kirjattava lapsen varhaiskasvatussuunnitelmaan.

Nykyisin varhaiskasvatuksen kaytanndissa entista tarkeammaksi ovat
nousseet lasten yksilollistyminen ja lasten yksiléllisyyden huomioiminen.
Tastd merkkind ovat esimerkiksi yksilolliset varhaiskasvatussuunnitelmat.
Toinen nakyva osa kaytannossa ja arjessa on niin lasten kuin heidan van-
hempiensakin osallistuminen. (Eerola-Pennanen ym., 2018, s. 28) Voidaan
ajatella, etta varhaiskasvatuksen arvopohjan muodostavat lapsuuden it-
seisarvo, ihmisend kasvaminen, lapsen oikeudet, yhdenvertaisuus, tasa-
arvo ja moninaisuus, perheiden monimuotoisuus seka terveellinen ja kes-
tava elamantapa. Yleisesti vallitseva oppimiskasitys pohjautuu nakemyk-
seen lapsesta aktiivisena toimijana. Lapset kasvavat, kehittyvat ja oppivat
vuorovaikutuksessa muiden ihmisten ja lahiympariston kanssa. Leikilla on
suuri merkitys seka lapsen oppimisessa ja hyvinvoinnissa etta vertaisryh-
matoiminnassa ja lasten sosiaalisissa suhteissa. (Opetushallitus, 2018, ss.
16-24, 39-47; Eerola-Pennanen ym., 2018 s. 30)

Tutkimusten mukaan varhaiskasvatuksen henkilékunnan sensitiivisyydella
ja vuorovaikutustavoilla on laajalti merkitysta lapsen kokonaisvaltaiselle
kehitykselle. Sosiaalisesti ja emotionaalisesti taitava henkil6kunta osaa ra-
kentaa varhaiskasvatuksen vuorovaikutusymparistosta lasta tukevan ja
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rohkaisen. Taitava henkilokunta osaa ottaa huomioon lasten kyvyt ja vah-
vuudet, tukevat lasten motivaatiota ja ohjaavat konfliktien ratkaisemi-
sessa. Henkilokunta kannustaa lapsia yhteisolliseen oppimiseen ja toimii
kunnioittavan ja tarkoituksenmukaisen kommunikaation seka sosiaalisen
kayttaytymisen roolimallina. Tallainen vuorovaikutusymparisté rohkaisee
lasta omien sosiaalisten taitojen harjoitteluun ja han saa siihen tukea seka
apua sensitiiviselta kasvattajalta. (Koivula & Laakso, 2018, s. 122)

3.1 Lapsen diabeteksen hoito varhaiskasvatuksessa

Kun lapsi sairastuu diabetekseen tai kun han vaihtaa paivahoitopaikkaa,
tulee vanhempien ottaa yhteytta hoitopaikkaan ja kertoa lapsen diabetek-
sesta. Yleensa on tarpeen jarjestda vanhempien, varhaiskasvatuksen seka
diabeteshoitajan valinen tapaaminen, jossa kaydaan yksityiskohtaisesti
lapi diabeteksen huomioon ottamiseen ja sen vaatimiin toimenpiteisiin liit-
tyvat asiat varhaiskasvatuksessa. Tapaamisessa on muistettava ja huomi-
oitava, etta diabetes on yksil6llinen sairaus, joten onkin tarkeda korostaa
niita asioita, jotka koskevat juuri kyseista lasta hanen ikdnsa ja hoitomuo-
tonsa huomioiden. (Diabetesliitto, 2014, ss. 6—9) Diabetesta sairastavan
lapsen vanhemmille on hyvin tarkead, etta lapsen hyva ja turvallinen dia-
beteshoito toteutuu myods varhaiskasvatuksessa. (Keskinen & Kalavainen,
2015, s. 418) Kun lapsi ei ole perusterve, kohdistuu vaistamatta myos var-
haiskasvatukseen erilaisia odotuksia, kuin terveen lapsen varhaiskasvatuk-
seen.

Diabetesta sairastava lapsi tarvitsee ymparilleen aikuisia, jotka ovat kyke-
nevia ottamaan vastuun lapsen ladkehoidosta (insuliinin pistaminen ja an-
nostelu insuliinipumpun avulla), verensokerin mittauksista ja tulosten oi-
keasta tulkitsemisesta sekd ruokailujen yhteydessa hiilihydraattimaarien
laskemisesta. Tyypin 1 diabetesta sairastavan henkilén verensokeri tulee
mitata aina ennen aterioita seka sokeritasapainoa herkasti vaihtelevissa ti-
lanteissa kuten liikkuessa. Lisdksi verensokeri tarkistetaan aina kun sen
epailldan olevan liian matala. (llanne-Parikka, 2015, s. 288) Syo6tyjen ruo-
kien sisdltamat hiilihydraattimaarat arvioidaan aterioittain laskemalla ne
viiden gramman tarkkuudella, jotta ateriainsuliinin maara osataan laskea
ja arvioida oikein (Heinonen & llanne-Parikka, 2015, s. 284).

Kun oma haima ei tuota insuliinia, joudutaan se annostelemaan pistoksin
tai pumpulla ihonalaiseen rasvakudokseen. Elimisto tarvitsee perusinsulii-
nia yolla ja aterioiden valilla, seka aterioille ruokailujen yhteydessa. Pika-
vaikutteinen ateriainsuliini annostellaan aina aterioiden yhteydessa ruo-
kien hiilihydraattien maaran mukaan. (llanne-Parikka, Ronnemaa, Saha &
Sane, 2015, s. 265) Lyhytvaikutteinen insuliini suositellaan pistettavaksi
noin 30 minuuttia ennen ruokailua ja pikavaikutteinen insuliini puolestaan
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juuri ennen ruokailua. Matalan verensokerin varalta varhaiskasvatuksen
henkilékunnalla tulee aina olla mukana tai valittémasti saatavilla en-
siavuksi sopivaa syOtdvaa tai juotavaa. Useimmat diabetesta sairastavat
henkil6t tarvitsevat ylimaaradista syotavaa pitkakestoisen liikunnan yhtey-
dessa ja tdama tulee huomioida varhaiskasvatuksen liikunnan opetuksessa
ja ohjauksessa seka retkilla. Diabetesta sairastavalle lapselle on varattava
aina hiukan ylimaaraista hiilihydraattipitoista syétavaa juuri edelld mainit-
tuja tilanteita varten. Tavoitteena on, etta insuliinin, sydmisen ja energian-
kulutuksen yhteisvaikutuksena veren sokeripitoisuus pysyisi koko ajan nor-
maalina ja ettd sairauden hoito haittaisi lapsen elamaa mahdollisimman
vahan. (Vilén, ym., 2007, ss. 432, 436)

Diabetesta sairastavan lapsen paivittainen hoito ja huolehtiminen vaatii ai-
kuisilta tasmallisyytta ja tarkkuutta, eika pitkaaikaissairautta voi sivuuttaa
missdan tilanteessa. Kaiken lahtékohtana on turvallinen ja toimiva arki var-
haiskasvatuksessa, seka turvallisuuden tunne, joka vanhemmille tulee tulla
lapsensa hoidosta. Varhaiskasvatuksessa aikuiset vastaavat lapsen diabe-
teshoidosta. Varhaiskasvatuksen tyontekijoiden ei tarvitse kuitenkaan
paattaa lapsen hoitoon liittyvista asioista eikd hoidon hienosaadosta. Van-
hemmat antavat kirjalliset ohjeet hoitopdivan aikana huomioon otetta-
vista asioista: kuinka usein ja mihin aikaan lapsen verensokeri mitataan ta-
vallisina arkipdivina seka erityistilanteissa (esim. liikuntapaivat ja retket),
aterioiden ja vélipalojen toteutus, hiilihydraattien arviointi seka miten suh-
taudutaan esimerkiksi makeisiin herkkuihin. (Keskinen & Kalavainen, 2015,
s.419)

Diabetesta sairastava lapsi osallistuu ja kokee varhaiskasvatuksen samalla
tavalla kuin kuka tahansa lapsi, mutta hdanen hoitoonsa liittyy aina myos
sairauden hoitoon liittyvid asioita. Lapsi voi viettdaa varhaiskasvatuksessa
joka arkipdiva mahdollisesti jopa 9—10 tuntia ja diabeteksen hoito kulkee
lapsen mukana ja arjessa joka ikinen hetki. Sairauden hoidon sujuminen ei
ole siis yhdentekeva tai merkitykseton asia lapsen ja hanen perheensa ela-
massa. Hyva ja toimiva yhteisty6 diabetesta sairastavan lapsen ja hanen
vanhempiensa seka varhaiskasvatuksen henkilokunnan valilla on tarkeaa
hoidon onnistumisen kannalta. (Vilén, ym., 2007, s. 436)

Pitkaaikaissairaan lapsen lddkehoidosta varhaiskasvatuksessa vastaa var-
haiskasvatuksen johto. On huolehdittava, etta ladkehoidon toteuttami-
sesta sovitaan asianmukaisesti. Pitkdaikaissairaiden lasten hoidon koordi-
nointivastuu on aina terveydenhuollolla. Lapsen sairauden hoitoon liitty-
vat asiat sovitaan vanhempien, varhaiskasvatuksen henkiloston ja lapsen
hoidosta vastaavan laakarin tai ldakarin valtuuttaman muun terveyden-
huollon ammattihenkilén kanssa. Nama sovitut asiat kirjataan lapsen var-
haiskasvatussuunnitelmaan. Tadssa yhteydessda on sovittava myods siita,
kuka vastaa lapsen ladkehoidon toteutuksesta, ja kuka henkil6kunnasta on
nimetty varahenkiloksi. (Inkinen, Volmanen & Hakoinen, 2016, s. 65)
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Sosiaali- ja terveysministerio on julkaissut kattavan oppaan ladkehoidon
toteuttamisesta sellaisia ymparist6ja varten, jotka eivat terveydenhuollon
hoitoyksikkoihin rinnastettavia alueita tai paikkoja. N&ita ovat juuri paiva-
hoito ja koulut. Sosiaali- ja terveysministerion ohjeiden mukaan laakehoi-
don toteuttaminen perustuu tyoyksikdssa laadittuun ladakehoitosuunnitel-
maan, joka on hyva kaytannon tyovaline juuri tahan tarkoitukseen. Ladke-
hoitosuunnitelmassa kuvataan esimerkiksi henkiloston velvollisuudet,
tyonjako seka vastuu. (Keskinen & Kalavainen, 2015, s. 418)

Lapsen kaikenpuolinen hyvinvointi on edellytys kasvulle, oppimiselle ja ke-
hitykselle. Hyvinvoinnin syntyyn vaikuttavat lapsen arvostaminen ja kuun-
telu. (Hujala & Turja, 2016, s. 15) Varhaiskasvatuksen lahtdkohtiin kuuluu
luonnollisesti juuri se, etta jokainen lapsi on tarkea ja erityinen. Jokaisesta
lapsesta halutaan ja pyritaan huolehtimaan niin hyvin kuin osataan. Se, te-
keeko lapsen pitkdaikaissairaus hanesta erityisen varhaiskasvatuksessa, on
asia, joka on mielestani hyvin mielenkiintoinen.

Varhaiskasvatuslaki (540/2018) maarittaa varhaiskasvatuksen tavoitteita
siten, etta varhaiskasvatus edistaa jokaisen lapsen idn ja kehityksen mu-
kaista kokonaisvaltaista kasvua, kehitystd, terveytta ja hyvinvointia. Var-
haiskasvatuksen tehtdvana on varmistaa kehittdava, oppimista edistava,
terveellinen ja turvallinen kasvuymparistd. Varhaiskasvatuksen tulee tur-
vata lasta kunnioittava toimintatapa ja mahdollisimman pysyvat vuorovai-
kutussuhteet lasten ja varhaiskasvatushenkiloston valilld. Varhaiskasva-
tuksessa on tunnistettava lapsen yksilollisen tuen tarve ja jarjestettava tar-
koituksenmukaista tukea. Varhaiskasvatuksessa tulee toimia yhdessa lap-
sen sekd hanen vanhempiensa tai muiden huoltajien kanssa ja lapsen ta-
sapainoisen kehityksen ja kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin parhaaksi. (Ee-
rola-Pennanen ym., 2018, s. 28—29) Mielestdani nama kaikki lasten kas-
vuun ja kehitykseen tarkeasti vaikuttavat asiat ovat oleellisia myods lasten
diabeteksen hoidon ja huomioimisen kannalta varhaiskasvatuksessa. Van-
hempien kuulemisella ja toiveiden huomioon ottamisella on suuri merkitys
siind, ettd lapsen pitkaaikaissairaus tulee huomioitua sopivalla tavalla var-
haiskasvatuksessa.

3.2 Perheen ja varhaiskasvatuksen valinen yhteisty6

Yhtena varhaiskasvatuslain tavoitteena on “Toimia yhdessa lapsen seka
lapsen vanhemman tai muun huoltajan kanssa lapsen tasapainoisen kehi-
tyksen ja kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin parhaaksi seka tukea lapsen van-
hempaa tai muuta huoltajaa kasvatustydssa.” (Varhaiskasvatuslaki, 2018,
nro. 3 §10) Parhaimmillaan kasvatustyon tukeminen tapahtuu vanhem-
pien ja varhaiskasvatuksen henkilokunnan valisena tasavertaisena vuoro-
vaikutuksena, jota kutsutaan kasvatuskumppanuudeksi. Kasvatuskumppa-
nuudella tarkoitetaan varhaiskasvatuksen henkiléstén ja Ilapsen
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vanhempien/huoltajien tietoista sitoutumista ja toimimista lapsen kasvun,
kehityksen seka oppimisen tukemiseksi. Vuoden 2005 varhaiskasvatus-
suunnitelman perusteissa lapsen vanhempien ja varhaiskasvatuksen hen-
kiloston valinen kasvatusyhteistyd linjataan kasvatuskumppanuudeksi.
(Kaskela & Kekkonen, 2006, s. 11) Uusi, vuoden 2018 varhaiskasvatussuun-
nitelma puolestaan korostaa huoltajien kanssa tehtavan yhteistyon merki-
tysta varhaiskasvatuksessa, eikda kasvatuskumppanuustermia kayteta.
(Opetushallitus, 2018, s. 34)

Yhteistyon tavoitteena on huoltajien ja henkiléston yhteinen sitoutuminen
lasten terveen ja turvallisen kasvun, kehityksen ja oppimisen edistamiseen.
Luottamuksen rakentaminen seka tasa-arvoinen vuorovaikutus ja keskinai-
nen kunnioitus tukevat kasvatusyhteistyota. (Opetushallitus, 2018, s. 34)
Uuden varhaiskasvatussuunnitelman mukaiset yhteistyoperiaatteet var-
haiskasvatuksen ja kotien valisista suhteista ovat kuitenkin valtaosin sa-
mat, kuin kasvatuskumppanuutta korostava vanhempi vuoden 2005 var-
haiskasvatussuunnitelma.

Koska uudessa (2018) varhaiskasvatussuunnitelmassa ei enaa kayteta ter-
mia kasvatuskumppanuus, on tdssa tutkimuksessa kaytetty ilmaisua per-
heen ja varhaiskasvatuksen valinen yhteisty0, vaikkakin asia sisalloltdan on
sindnsa sama. Varhaiskasvatussuunnitelman mukaan varhaiskasvatuk-
sessa tehtavaan kasvatustyohon liittyvistd arvoista, tavoitteista ja vastuista
keskustellaan seka henkiloston kesken etta huoltajien kanssa. Perheiden ja
varhaiskasvatuksen valinen yhteistyd on vuorovaikutteista ja edellyttda
varhaiskasvatuksen henkilostolta aloitteellisuutta ja aktiivisuutta. Perhei-
den kanssa tehtdvassa yhteistydssa huomioidaan jokaisen perheen moni-
naisuus, lasten yksilolliset tarpeet sekd huoltajuuteen ja vanhemmuuteen
liittyvat kysymykset. (Opetushallitus, 2018, s. 34)

Kun varhaiskasvatuksen ja perheen valilla kdydaan avointa vuoropuhelua,
se auttaa jakamaan arjen hoito- ja kasvatusvastuuta lasta lahelld olevien
aikuisten kesken. On olennaista, etta varhaiskasvatuksen henkilékunnan ja
lapsen vanhempien vililla vallitsee keskindinen luottamus ja kunnioitus.
Kun vanhempi on erossa lapsestaan tyopaivan ajan, han voi kokea olonsa
turvalliseksi ja huolettomaksi sen suhteen, ettd lapsi on asiantuntevassa
hoidossa. Yhteistyota ohjaavina periaatteina voidaan pitdd kuulemista,
kunnioitusta, luottamusta ja dialogisuutta. Kuuntelu ja toisen ihmisen kuu-
leminen ovat vuoropuhelun keskeisimmat asiat. Kuuleminen ei ole ensi si-
jassa taito vaan ennen kaikkea suhde toiseen ihmiseen. Kuunteleminen on-
nistuu vain, mikali kuuntelija kykenee luomaan turvallisen ja mydnteisen
ilmapiirin. Kuuntelijan on haluttava ja uskallettava ottaa vastaan se, mita
toinen viestittaa. (Kaskela & Kekkonen, 2006, ss. 21,32)

Jokainen ihminen kaipaa tulla hyvaksytyksi ilman ehtoja sellaisena kuin on.
Kunnioittava asenne on toisen ihmisen hyvidksymistd ja arvostamista.
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Avoimuus ja myonteisyys auttavat ihmistda ymmartamaan, ettd hanta kun-
nioitetaan ja arvostetaan. Kunnioittavan suhteen luominen on aina haaste
erilaisuuden kohtaamisessa, kuten erilaisen perhekulttuurin tai arvojen
kohtaamisessa. Kuuntelemisen kautta on mahdollista oppia hyvaksymaan,
ymmartamaan ja kunnioittamaan toista ihmista. Kunnioitus helpottaa ai-
don vuorovaikutuksen syntymistd, jossa on mahdollista ja sallittua tuoda
esille asioita peittelematta ja teeskentelematta. Kun toimitaan ja puhutaan
avoimesti ja rehellisesti, osoitetaan kunnioitusta toiselle ihmiselle. (Kas-
kela & Kekkonen, 2006, s. 34)

Kuulemisen ja kunnioituksen periaatteista syntyy luottamusta. Jotta luot-
tamus voi syntya, tarvitaan aikaa, yhteisia kohtaamisia ja vuoropuhelua.
Useimpien vanhempien mielesta luottamus varhaiskasvatuksen henkil6-
kuntaan rakentuu tyontekijan ja lapsen valisesta suhteesta, siita milla ta-
valla tyontekija valittaa tietdamystaan ja tuntoisuuttaan kyseisesta lapsesta.
Kun kasvattajalla on sensitiivinen suhde lapseen, se herattaa luottamusta
seka turvallisuutta lapsen hyvasta hoidosta. Luottamus rakentuu osaltaan
my0Os vanhempien mahdollisuuksista vaikuttaa lapsensa hoitoon, kasva-
tukseen ja opetukseen liittyvissa asioissa. Arkinen ja paivittdinen vuoropu-
helu lapseen liittyvissa asioissa luo perustaa luottamukselle ja mahdollis-
taa my0s yhteistda ymmarrysta lapsesta. (Kaskela & Kekkonen, 2006, s. 36)

Varhaiskasvatuksen ja perheiden vélisessa yhteistyossa tarkeaa on dialogi-
suus. Dialogin avaimen voidaan ajatella olevan kuulemisessa, koska aino-
astaan kuuleva suhde voi synnyttda aitoa vuoropuhelua. Dialogi maaritel-
Iaan taidoksi ajatella, keskustella ja toimia yhdessa. Yhdessa ajattelun taito
merkitsee sitd, ettd yksilon ottamaa kantaa ei ndhda lopullisena, vaan se
on askel kohti lopputulosta. Dialogisessa kasvatusilmapiirissa on tarkeaa
luoda varhaiskasvatuksen henkilokunnan ja lapsen vanhempien vilille
hyva ja toimiva keskusteluilmapiiri. (Kaskela & Kekkonen, 2006, s. 38)

Kasvatustydssa vanhempien tukeminen lahtee aina ensisijaisesti siita, etta
tyontekija ndkee vanhemmissa voimavaroja ja kykenee osoittamaan, etta
lapsi, hanen perheensa ja heidan tilanteensa on arvokas. Lasten kanssa
tehtdvassa tyossa on erityisen tarkeda loytaa valittdamisen tunteita. Valit-
tdminen ja empaattinen suhtautuminen vaativat aina oman tunnetason
tyostamista jokaiselta ihmiselta. (Vilén ym., 2007, s. 42-43)

4 AIEMMAT TUTKIMUKSET

Diabetesta on tutkittu paljon, ja aiheesta on kirjoitettu lukuisia kirjoja.
My0Os opinnaytetoista 16ytyy useita diabeteksen hoitoon keskittyvia op-
paita esimerkiksi juuri varhaiskasvatuksen henkilékunnalle. Satu Elomaan
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ja Petra Pieninkeroisen (2012) opinndytety6 on toteutettu tutkimalla dia-
betesta sairastavia lapsia paivahoidossa ja aiheesta on koottu opas kasvat-
tajille. Oppaassa on kasitelty diabetesta ja hoitotyota hyvin kokonaisvaltai-
sesti, ja tyon tavoitteeksi oli asetettu kasvattajien mahdollisuus kehittaa
diabeteslasten hoitotyota paivakodissaan. Opas kasitteli diabetesta sairas-
tavan lapsen hoitoon liittyvia erityispiirteita, joita tyontekijéiden tulisi ot-
taa huomioon suunnitellessaan ja toteuttaessaan lapsen hoidollista ja kas-
vatuksellista hoitotyota (Elomaa & Pieninkeroinen, 2012, s. 8).

Yksi omaa aihettani hyvin ldhelld oleva sosionomin AMK opinnaytetyo oli
Vanhempien kokemuksia ja ajatuksia lapsen diabeteksen hoidosta varhais-
kasvatuksessa (Hayrynen, 2018). Hayrysen opinndytetydn tavoitteena oli
tutkia, miten diabetesta sairastavia lapsia ja heidan vanhempiansa tulisi
kohdata paivahoidossa seka sita, miten yhteistyéta vanhempien kanssa pi-
taisi kehittaa, jotta paivahoito vastaisi diabetesta sairastavien lasten ja hei-
dan vanhempiensa tarpeisiin paremmin. Tydssa tutkittiin mita paivahoi-
dossa pitaisi ottaa huomioon, kun ryhmaan tulee diabetesta sairastava
lapsi ja mita paivahoidossa jo osataan hyvin ja toisaalta mita henkilokun-
nan olisi hyva kehittda lisda. Opinnaytetyon tutkimusnakokulma oli siis
suuntautunut enemman varhaiskasvatuksen tarpeisiin, kun taas omassa
tydssani painottuvat nimenomaan diabetesta sairastavien lasten vanhem-
pien nakemykset ja kokemukset.

Reetta Lappalainen (2013) on omassa sosiaali-, terveys- ja liikunta-alan
koulutusohjelman opinnaytetydssaan kasitellyt vanhempien kokemuksia
paivahoidon aloituskeskusteluista. Tutkimuksen tavoitteena oli kuulla van-
hempia ja saada heiltd palautetta paivahoidon aloituskeskusteluiden to-
teutumisesta ja saada ideoita, kuinka paivahoidon aloituskeskusteluja voi-
taisiin kehittdad nykyisestadn vastaamaan entistda paremmin vanhempien
toiveita ja odotuksia. Tutkimus tuotettiin uutta tietoa, jonka avulla varhais-
kasvatuksen aloitusprosessia ja aloituskeskustelua ja sen toteuttamista on
mahdollisuus kehittda entista paremmaksi. Tydssa on tutkittu paljon kas-
vatuskumppanuutta, johon olen myo6s itse perehtynyt omassa tydssani.

5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinndytetyolla haetaan vanhempien nakdkulmaa diabetesta sairastavan
lapsen varhaiskasvatukseen: miten on mennyt, missa on onnistuttu ja mika
on ollut haastavaa. Tyon tavoitteena oli tuoda tietoa toimivista hoitokay-
tanteista ja siita, mista elementeista lapsen diabeteksen sujuva hoito var-
haiskasvatuksessa muodostuu. Tyoni tutkimuskysymyksina ovat
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e Miten vanhemmat kokevat tai kokivat diabetesta sairastavan lap-
sensa varhaiskasvatuksen?

e Mika on mahdollisesti ollut haastavaa diabeteksen hoidossa seka

e Missd ja miten on onnistuttu?

Opinndytetyoni tilaajana on Suomen Diabetesliitto, joka on toiminut usei-
den AMK-opinnaytetdiden tilaajana myds aiemmin. Moni opinnaytetoista
on kasitellyt my6s lapsen diabetesta ja varhaiskasvatusta, mutta nako-
kulma tutkimuksiin on ollut erilainen kuin omassa tydssani. Tasta lahtokoh-
dasta oman opinnaytetydni tekeminen olikin hyvin innostavaa, ja tyoni ti-
laaja kertoi arvostavansa kaikkia mahdollisia tietoja kokemuksista, joita
tutkimustyollani voitaisiin kerata.

5.1 Lomakehaastattelu aineiston hankintamenetelmana

Tutkimustyoni aineiston keruu tapahtui webropol-lomakehaastattelulla
Tampereen Diabetesyhdistyksen perhekerhon jasenille. Olen kuulunut itse
Tampereen Diabetesyhdistyksen jasenistdon ja tiesin yhdistyksen alaisuu-
dessa toimivasta perhekerhosta. Halusin rajata haastatteluun osallistuvat
henkilot perhekerhon jaseniin, jotta tutkimukseen osallistuvien henkildi-
den maara ei kasvaisi liian suureksi. Tiesin Tampereen Diabetesyhdistyksen
perhekerhoon kuuluvan useita kymmenia henkilGita, ja rajaaminen oli mie-
lestani jarkeva paatos. Mikali en olisi saanut Tampereen Diabetesyhdistyk-
sen perhekerhon jadsenilta riittdvdd maaraa vastauksia lomakehaastatte-
luuni, olisin mahdollisesti ottanut yhteytta johonkin toiseen vastaavaan
paikallisyhdistykseen Pirkanmaan alueella ja selvittanyt lomakehaastatte-
luni laajentamista myos kyseisen yhdistyksen perhekerhoon.

Hain ja sain tutkimusluvan toukokuussa 2020 Tampereen Diabetesyhdis-
tykselta. Linkki lomakehaastatteluun julkaistiin perhekerhon suljetussa fa-
cebook-ryhmassa, koska perhekerhon vetdjalla ei ollut sahkopostilistaa
ryhman jasenistd. Perhekerhossa on ollut aktiivisina jasenind noin 15-20
perhettd, mutta facebook-ryhmaan kuuluu yhteensa 91 henkilda. Vaikka
perhekerhoon kuuluukin perheitd, joissa diabetesta sairastavat lapset ovat
vanhempia kuin varhaiskasvatusikdiset, jaoin lomakehaastattelun linkin
kaikille perhekerhoon kuuluville huoltajille. Mielestdani myds vanhemmat
kokemukset varhaiskasvatuksen sujumisesta olivat tarkeita. Kun aikaa on
jo kulunut, asioista voi olla muodostunut selvemmat mielipiteet. Lapsen
sairauteen liittyvat kokemukset eivat mydskdaan muutu tai poistu, vaikka
aikaa kuluukin.

Avoimen nettilinkin lahettaminen oli mielestani tata tutkimusta varten so-
piva tapa, koska mitdan henkil6tietoja ei keratty. Nain tietosuoja-asioita ei
ollut tarpeen selvitelld perusteellisesti, koska kyselya ei lahetetty henkil6-
kohtaisesti osoitettuna esimerkiksi sahkopostiviestein. Tutkimukseen
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osallistuminen avoimen nettilinkin kautta oli taysin vapaaehtoista, eika
vastaajista tallentunut mitdaan henkilotietoja tutkimusta varten. Tutkimus-
aineiston keruu tapahtui kolmen viikon aikana kesdakuussa 2020, jolloin
nettilinkki kyselyyn oli avoinna. Ennen nettilinkin julkaisua testasin loma-
kekyselyani l[ahettamalla kyselyn kolmelle henkildlle sahkodpostitse ja sain
heilta palautetta lomakkeen toimivuudesta seka kysymyksista. Lahetin ky-
selylomakkeen myos tyoni tilaajan eli Suomen Diabetesliiton edustajalle ja
sain palautetta kyselysta jo tassa vaiheessa.

Lomakkeessa (liitel.) oli kysymyksia, jotka kattoivat tutkimuskysymysten
aluetta. Lomakekyselylla kartoitettiin diabetesta sairastavien lasten van-
hempien kokemuksia varhaiskasvatuksen kaytanteistd, annettujen ohjei-
den ja toivomusten toteutumisista, luotettavuutta, haasteista ja onnistu-
misista diabeteksen hoidon suhteen. Lomakehaastattelussa kysymysten
muoto ja esittamisjarjestys ovat taysin maaritelty (Hirsjarvi ym., 2007, s.
203). Lomakehaastattelulla pystytdaan tutkimaan erilaisia ilmioita ja etsi-
maan vastauksia erilaisiin ongelmiin (Tuomi & Sarajarvi, 2002, s. 74). Lo-
makekyselyn avulla kartoitettiin, minkalaisia asioita diabetesta sairasta-
vien lasten vanhemmat nostivat esille varhaiskasvatuksessa ilmenneista
haasteista ja/tai onnistumisista. Lomakkeen laadinnalla ja kysymysten
suunnittelulla on mahdollista tehostaa tutkimuksen onnistumista (ks. Hirs-
jarvi ym., 2007, s. 193). Muodostin lomakehaastatteluni (liite 1.) kolmella
taustatietokysymykselld, viidella avoimella kysymyksella seka neljalla mo-
nivalintakysymykselld, joihin oli mahdollista kirjoittaa myds perustelut.
Avoimissa kysymyksissa oli esitetty kysymys ja vastauksille oli jatetty tyhja
tila (Hirsjarvi ym, 2007, s. 193). Monivalintakysymyksissa olin laatinut ky-
symyksen ja valmiit vastausvaihtoehdot. Naistda vastausvaihtoehdoista
vastaaja valitsi yhden, jonka koki sopivimmaksi itselleen. Monivalintakysy-
myksiin liitin perustelut-kohdan, koska toivoin saavani talla tavalla lisatie-
toa vastauksiin. Kaikkiin kysymyksiin vastaaminen oli vapaaehtoista, eli ky-
selyssa paasi etenemaan, vaikka joku kysymys olisi jaanyt vastaamatta tai
perustelut vastaukselle antamatta.

Lomakehaastattelun vastauksista oli tarkoituksena nostaa esille niin haas-
teita kuin onnistumisiakin diabetesta sairastavien lasten varhaiskasvatuk-
sesta. Lomakehaastattelun kysymykset pyrittiin rakentamaan ja muotoile-
maan siten, etta niihin oli mahdollista vastata juuri silla tavalla, mika vas-
taajasta itsesta tuntui sopivalta. Kysymysten muotoilussa oli kiinnitetty
huomiota siihen, etta kysymykset eivat johdattele vastaamaan millaan tie-
tylla tavalla vaan kaikki nakemykset olivat sopivia ja arvokkaita. Tutkimuk-
sessani on mielestani tarkeda, ettd avoimet kysymykset sallivat vastaajien
ilmaista itseddn omin sanoin ja osoittavat vastaajien tietamyksen kasitel-
tavasta aiheesta.

Hirsjarvi ym. (2007, s. 200) toteavat, etta haastattelun suurena etuna mui-
hin tiedonkeruumuotoihin verrattuna on se, ettd siind voidaan saadella
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aineiston keruuta joustavasti tilanteen edellyttamalla tavalla ja vastaajia
myotdillen. Tama patee erityisesti kasvotusten ja vuorovaikutuksessa teh-
tyyn haastatteluun, mutta myos lomakehaastatteluun. Toisaalta lomake-
haastattelun haasteena voidaan nahda se, etta haastattelija ei paase esi-
merkiksi toistamaan tai tarkentamaan kysymyksidaan, oikaisemaan vaarin-
kasityksia tai selventamaan ilmausten sanamuotoja. (Tuomi & Sarajarvi,
2002, s. 73) Lomakehaastattelussa mielestédni avainasemassa ovat oikealla
ja kiinnostavalla tavalla muotoillut kysymykset. Tasta syysta kysymysten
muotoilu olikin omassa tyossani ehka kaikista haastavin vaihe. Toisaalta lo-
makehaastattelua kayttamalla suuri painoarvo jai sille, etta vastaajat kyke-
nivat, halusivat ja osasivat ilmaista itsedan tarkoittamallaan tavalla kirjalli-
sesti. (ks. Tuomi & Sarajarvi, 2002, s. 73) Vaikka lomakehaastatteluun liittyi
tiedostamiani riskeja, oli lomakehaastattelu mielestani silti sopiva tiedon-
keruutapa tutkimukseeni.

Aineistonhankinnassani hyddynsin Webropol-lomakkeen kyselytydkalua,
jonka avulla loin kyselylomakkeeni. Webropol-tunnukset sain kayttooni
tyoni tilaajalta Suomen Diabetesliitolta. Webropol-lomakkeen kaytto lo-
makehaastattelussa oli kdytanndllista ja sujuvaa. Kyselytyokalun avulla
sain selkedt diagrammit ja prosenttiosuudet monivalintakysymyksien vas-
tauksista, ja aineiston tulkinta kokonaisuudessaan oli varsin yksinkertaista.
Ensisijainen hyoty erilaisten ohjelmien kaytosta voidaankin katsoa olevan
aineiston hallinnan helpottuminen seka aineiston analyysiprosessin sel-
kiintyminen. Aineiston kasittely ohjelman avulla on my6s hyvin konkreet-
tista analyysin tekemista. Aineistoon perehtyminen on kuitenkin yhta ai-
kaa vievaa kuin ilman ohjelman kayttodkin, koska kaikki aineiston analy-
soinnissa tehtavat paatokset jaavat aina tutkijalle itselleen. (Rantala, 2010,
s. 109) Erityisesti avoimien haastattelukysymysten tulkinta tapahtui taysin
manuaalisesti, eikad kyselytyokalu tuonut tahan analysointivaiheeseen vai-
vattomuutta.

5.2 Laadullinen tutkimus

Valitsin opinndytetyoni toteutustavaksi laadullisen eli kvalitatiivisen tutki-
muksen, jossa tuloksia ei ole tulkittu numeroiksi, vaan joka on ulkoasultaan
tekstid (Eskola & Suoranta 2001, s. 15). Yleisimmin laadullisen tutkimuksen
aineistonkeruumenetelmat ovat haastattelut, kyselyt, havainnointi ja eri-
laisiin dokumentteihin perustuva tieto. (Tuomi & Sarajarvi, 2002, s. 71)
Tyypillisesti laadullinen aineisto on esimerkiksi tutkijan tai tutkijoiden ke-
réamaa haastatteluaineistoa. (Rantala, 2010, s. 111) Laadullinen tutkimus
voidaan kuvata prosessina, jossa aineistoon liittyvat nakdkulmat ja tulkin-
nat seka tutkimuksen ominaispiirteet, kuten aineiston analyysi, kehittyvat
tutkimusprosessin edetessa ja aikana (Kiviniemi 2010, s. 70).
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Hirsjarven ym. (2007, s. 157-160) mukaan laadullisessa eli kvalitatiivisessa
tutkimuksessa lahtokohtana on kuvata todellista ja moninaista elamaa.
Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavien nakokulmat paasevat esille. Mie-
lestani oman tyoni aihe sopii erinomaisesti laadulliseksi tutkimukseksi,
koska tutkimuksen tulokset maarittyvat nimenomaan haastateltavien ko-
kemuksista. Laadullisessa tutkimuksessa suositaan metodeja, jossa tutkit-
tavien nakokulmat ja kokemukset tulevat esille. Tutkittavat kohteet tai
henkil6t valitaan tarkoituksenmukaisesti. Laadullisen tutkimuksen tarkoi-
tus on aina tuoda esille tutkittavien nakokulma ja tavoitteena on ymmar-
taa tutkimuskohdetta. Laadullisessa tutkimuksessa hyddynnetaan myos
psykologian ja muiden kayttaytymistieteiden oppeja. Laadullisessa tutki-
muksessa selvitetdan kohderyhman eli tutkittavien henkildiden arvoja,
asenteita ja tarpeita (Heikkila, 2008, s. 16).

Laadullisen tutkimuksen keinoin on mahdollista oppia ymmartamaan tut-
kimuskohdetta ja selittdmaan sen kayttdytymisen ja paatosten syita (Heik-
kild, 2008, s. 16). Lomakehaastattelu ei ole perinteisin ja tavanomaisin kay-
tetty aineistonkeruumetodi laadullisessa tutkimuksessa, mutta lomake-
haastattelua on Tuomen & Sarjajarven (2002, s. 74—75) mukaan mahdol-
lista kayttaa laadullisessa tutkimuksessa mm. siten, ettd lomakehaastatte-
luun vastanneet voidaan vastaustensa perusteella tyypitella laadullisiin
luokkiin. Tutkimukseni lomakehaastattelussa monivalintakysymyksissa
vastausvaihtoehtoina oli kohdat erittdin hyvin, hyvin, kohtalaisesti, huo-
nosti, erittdin huonosti. Nailla vaihtoehdoilla vastauksia paastiin luokitte-
lemaan laadullisesti.

Laadullisessa tutkimuksessa voidaan keskittyd myos varsin pieneen maa-
raan tutkittavia tapauksia, ja talldin pyritddankin analysoimaan niitd mah-
dollisimman perusteellisesti. Aineiston tieteellisyyden kriteeri ei siis valtta-
matta ole maara vaan laatu ja kasitteellistamisen kattavuus. (Eskola & Suo-
ranta, 2001, s. 18) Kun tutkitaan yksittaista tai yksittaisia tapauksia riitta-
van tarkasti, on mahdollista saada nakyville se, mika ilmidssa on merkitta-
vaa. Vaikkakaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineistosta ei tehda paatel-
mia yleistettavyytta ajatellen, toistuu yksityisessa kuitenkin usein yleinen
ajattelu. (Hirsjarvi ym., 2007, s. 177)

5.3 Teemoittelu aineiston analyysimenetelmana

Keratyn aineiston analyysi, tulkinta ja johtopaatosten tekeminen ovat tut-
kimuksen ydinasioita. Aineiston analyysivaiheessa selvida, minkalaisia vas-
tauksia tutkimuskysymyksiin saadaan. On my6s mahdollista, ettd vasta
analyysivaiheessa selvida, miten ongelmat ja tutkimuskysymykset olisi pi-
tanyt oikeastaan asetella. (Hirsjarvi ym., 2007, s. 216) Toteutettaessa laa-
dullista tutkimusta voidaan aineiston analysoinnin katsoa olevan
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luonteeltaan analyyttista. Tata analyyttisyytta edustaa aineiston luokittelu
ja jasentdaminen systemaattisesti eri teema-alueisiin. (Kiviniemi, 2010, s.
80)

Eskola & Suoranta (2001, s. 175—177) kuvaavat teemoittelua siten, etta se
on aineistolahtdinen analyysimenetelma, jossa aineistosta nostetaan tut-
kimuskysymysta avaavia teemoja niiden esiintyvyyksien mukaan. Teemoit-
telun avulla teksti rakentuu teorian seka haastatteluin saadulla empiirisella
tiedolla siten, etta ne kulkevat tekstissa lomittain sujuvasti ja luontevasti
tdydentden toisiaan. Teemojen valilla kdydaan vertailua niiden merkityk-
sesta tutkimuskysymykseen.

Analysoitavassa tekstissa tulee aina olla enemman omaa analysointia ja
tulkintaa kuin suoria ja valmiita aineistosta nostettuja sitaatteja. Sitaattien
kaytossa tulee muistaa niiden tarkoituksenmukaisuus, eika niita saisi olla
vain sivuntdytteina. Sitaatteja voidaan kayttaa tekstissa siten, etta niiden
tarkoituksena on perustella tutkijan tekemaa tulkintaa ja kuvata aineistoa
esimerkkeina. Sitaatit voivat myos elavoittda analysoitavaa tekstid. (Eskola
& Suoranta, 2001, ss. 179—180; Eskola, 2010, s. 200) Kun aineistosta nos-
tetaan esiin tutkimusongelmaa tai kysymysta valaisevia teemoja, paastaan
talla tavoin vertailemaan erilaisten teemojen esiintymista ja ilmenemista
kootusta aineistosta. Kun aineistoa tutkitaan, sieltd on mahdollista 16ytaa
ja erotella tutkimusongelmien tai kysymysten kannalta oleellisimmat asiat.
Teemoittelun avulla tekstiaineistosta on mahdollista saada esille kokoelma
erilaisia tuloksia ja vastauksia esitettyihin kysymyksiin. (Eskola & Suoranta,
2001, s.179)

Teemoittelu sopii luontevasti lomakehaastatteluaineiston analysointime-
netelmdksi. Lomakehaastattelussa kohdehenkilGilta on kysytty tiettyihin
teemoihin liittyvid kysymyksia ja vastauksien perusteella aineistoa voidaan
jarjestelld teemoittain. Kyselylomakkeessa kysymykset pyrittiin jarjesta-
maan sellaisten teemojen alle, jotka pohjautuivat teoreettiseen viiteke-
hykseen. Kysymykset luokiteltiin perheiden ja varhaiskasvatuksen valisen,
hyvan ja toimivan yhteistyon periaatteiden mukaisesti. Lomakehaastatte-
lussa haettiin diabetesta sairastavien lasten vanhempien kokemuksia siita,
minkalaista kuuntelua, kunnioitusta, luottamusta ja dialogisuutta he ovat
kokeneet perheensa ja varhaiskasvatuksen valilla.

Saamastani aineistosta jaoin vastaukset neljaan eri teemaan:
- Toimivat kdytanteet diabeteksen hoidossa

- Diabeteksen hoidon sujuvuus ja luotettavuus

- Diabeteksen hoidon haasteet

- Diabeteksen hoidon onnistumiset

Hirsjarven ym. (2007, s. 220) mukaan laadullisessa tutkimuksessa aineiston
mahdollinen runsaus ja elamanldheisyys tekevat analyysivaiheen toisaalta
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hyvin mielenkiintoiseksi ja toisaalta my&s haastavaksi. Valttamatta kaikkea
aineistoa ei pystyta hydédyntamaan, eika kaikkea materiaalia olekaan tar-
peen analysoida.

Ennen varsinaista aineiston analyysia ja paatelmien tekoa, on aina tehtava
esitoita. Ensimmaisessa vaiheessa aineisto jarjestetaan tietojen tarkistami-
sella. On selvitettava, onko aineistossa selkeita virheita tai puuttuuko mah-
dollisesti joitain tietoja. Toinen vaihe liittyy tietojen taydentamiseen. Lo-
makehaastattelujen kattavuutta on mahdollista ja usein myds tarpeellista
lisata karhuamalla. (Hirsjarvi ym., 2007, s. 216—217) Julkaisin perhekerhon
facebook-ryhmassa muistutuksia tutkimuksesta ja vastausajan kestosta
yhteensa kolme kertaa. Kolmantena vaiheena aineistoa jarjestellaan ana-
lyyseja varten. Strukturoidulla lomakkeilla hankitulle aineistolle on tyypil-
lista, etta sita [ahdetdan analysoimaan heti, kun keratty aineisto on jarjes-
tetty. Talldin aineisto yleensa inspiroi tutkijaansa ja aineistoa on mahdol-
lista tdydentdad ja selventda tarvittaessa varsin helposti. (Hirsjarvi ym.
2007, ss. 217-219)

6 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Vastauksia lomakehaastatteluun saatiin yhteensa 17 kappaletta. Naista
vastauksista kaksi oli annettu diabetesta sairastavasta lapsesta, joka oli sai-
rastunut vasta kouluikdisena. Tutkimus koski vanhempien kokemuksia dia-
betesta sairastavan lapsen varhaiskasvatuksesta, joten naitd kahta vas-
tausta ei voitu tastd syystda huomioida tutkimuksen aineistossa. Muissa
vastauksissa ei ilmennyt virheita tai puutteita, jotka olisivat aiheuttaneet
vastausten hylkdamista tutkimuksesta. Tutkimusaineisto muodostui siis lo-
pulta yhteensa 15 vastauksesta.

Vaikka ryhmaan kuuluvia henkildita on varsin paljon, oli vastausmaara ky-
selyyn suhteellisen pieni. Tdman riskin tiedostinkin ja oletettavasti ryh-
maan kuuluvien joukossa oli paljon my6s niitd, joiden lapsi on sairastunut
myohemmin kuin varhaiskasvatusikdisena. Lasten varhaiskasvatusajasta
oli saattanut myos kulua jo niin kauan, etta aihe ei tuntunut enaa ajankoh-
taiselta. Mielestani osallistuneiden maaraa tarkeampaa tutkimuksessani
oli se, etta vastaajat olivat vastanneet kaikkiin tai ainakin lahes kaikkiin ky-
symyksiin, seka perustelleet vastauksiaan.

Kyselyssa oli mukana vanhempia, joiden lasten idt vaihtelivat 5-11 vuoden
valilla. Lasten sairastumisika oli ollut 1,5-6 ikavuoden valilla. Lapsista 27 %
oli ollut mukana varhaiskasvatuksessa 1-3 vuotta sitten, 60 % 4—6 vuotta
sitten ja 7 % tata aiemmin. 6 % vastanneiden lapsista osallistui varhaiskas-
vatukseen talla hetkelld. Hoitomuotona kyselyyn osallistuneiden
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vanhempien lapsilla 86 % oli pumppuhoito ja 14 % monipistoshoito. Sita,
mika hoitomuoto lapsilla oli ollut osallistuessaan varhaiskasvatukseen, ei
tutkimuksessa kysytty.

6.1 Toimivat kdytanteet diabeteksen hoidossa

Diabeteksen hoitoon liittyvia erilaisia kaytanteita oli vastausten mukaan
paljon. Hoitoon liittyvat kaytanteet koskivat toki sairauden perushoitoa,
mutta vastauksista mainittiin my&s useita hyvin mielenkiintoisia asioita,
jotka kohdistuivat vain kyseiseen lapseen ja hanen perheeseensa.

Varhaiskasvatuspaivien aikana lasten verensokereita on mitattu ja seu-
rattu aina ennen aterioita, ennen ulkoilua, ennen liikuntaa ja ennen paiva-
unia. Samat ajankohdat verensokerin tarkistukselle lasten varhaiskasva-
tuspaivien aikana toistuivat useimmissa vastauksissa ja kuuluivat diabetek-
sen hoidon rutiineihin ja tavanomaisiin kaytanteisiin, jotka automatisoitui-
vat kaikille lapsille ja varhaiskasvatuksen henkilokunnalle. Toinen diabe-
teksen hoitoon liittyva perusasia on aterioiden hiilihydraattien laskeminen
ja insuliinin annostelu aterioiden yhteydessa, mika oli useimpien vastan-
neiden vanhempien mielesta sujunut hyvin ja tarkasti.

Vastauksista ilmeni, ettd varhaiskasvatuksen henkilékunnan tuli reagoida
pumpun antamiin halytyksiin (matalista tai korkeista verensokereista joh-
tuen) seka antaa tarvittaessa hiilihydraattipitoisia lisavalipaloja. Liikuntaan
liittyvat erityisohjeet lisdhiilihydraatteineen kuuluivat moniin vastauksiin
diabeteksen hoidon kaytanteista. Esimerkiksi erityistilanteiden huomioon
ottaminen oli asia, jota varten moni vastannut kertoi tehneensd omat oh-
jeet varhaiskasvatusta varten. Lisdaksi moni kyselyyn vastanneista kertoi,
ettd varhaiskasvatuksen henkilékunta otti yhteyden puhelimitse tai esi-
merkiksi WhatsApp-ryhman kautta vanhempiin varmistellessaan hoitokay-
tanteitd poikkeuksellisissa tilanteissa. Vastausten perusteella valittyi tie-
toa, jonka mukaan diabetesta sairastavien lasten vanhemmat olivat nah-
neet itse varsin paljon vaivaa lastensa hoitopdivien eteen tekemalla erityi-
sia ohjeita ja olemalla valppaina vastaanottaessaan puheluja ja viesteja
tyOpadiviensa aikana. Vanhempien vastauksista valittyi, ettd he arvostivat
varhaiskasvatuksen henkilokunnan matalaa kynnysta ottaa yhteytta ja var-
mistella asioita huoltajilta.

Vastauksista ilmeni, kuinka osa varhaiskasvatuksen henkil6kunnasta kirjasi
kaikki lapsen verensokeriarvot, syodyt ruokamaarat ja laadut sekd annos-
telut insuliinit erilliseen diabeteksen hoitovihkoon. Tama kaytanne oli aut-
tanut varhaiskasvatuksen henkil6kuntaa muistamaan lapsen hoitoon liitty-
via asioista, ja saamaan vahvistuksen, etta kaikki asiat oli huomioitu lapsen
sairauden hoidossa. Lapsen diabeteksen hoitoon osallistui varhaiskasva-
tusryhmdssa useampi aikuinen ja talla kirjanpidolla henkilokunta sai
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varmistuksen siitd, ettd jokainen annetun ohjeen mukainen asia oli var-
masti tehty. Henkilokunta my6s kuittasi aina omilla nimikirjaimillaan, kuka
oli esimerkiksi laskenut lapsen syomat hiilihydraatit, joten tarvittaessa jal-
keenpadin oli helppo palata asioihin, mikali ne vaativat varmistuksia tai kor-
jauksia. Tama varhaiskasvatuksen henkil6kunnalta itseltdaan lahtdisin ollut
diabeteksen hoitokaytanto lisasi diabetesta sairastavan lapsen vanhem-
pien turvallisuuden tunnetta ja toi varmuutta siihen, etta asiat oli myds
helppo tarkistaa vihkosta, mikali esimerkiksi lapsen verensokeriarvot olisi-
vat olleet tavallista matalammat tai korkeammat ja syita olisi ollut tarve
selvittaa.

Lomakehaastattelun useasta vastauksesta ilmeni, kuinka vanhemmat ko-
kivat arsytysta siita, kuinka lapsen hoitopaivan kuulumiset liittyivat yleensa
pitkalti diabetekseen.

Koskaan ei sanottu miten lapsella on mennyt, vaan miten sokerit on men-
neet.

Vastaavasti vanhempien vastauksista ilmeni myos hoitokdytdanne, jossa
vanhempi haki lapsen hoitopdivan jdlkeen sisalta lapsen tavarat ja veren-
sokerimittaripussukan korista, jossa sailytettiin myds diabeteksen hoito-
vihkoa. Hakiessaan mittaustarvikkeita vanhempi luki vihkosta lapsen dia-
beteskuulumiset. Ndin ei tarvinnut enda kayttaa aikaa diabetesasioihin pi-
halla lasta haettaessa ja henkilokuntaa kohdatessa. My0ds lapsi itse paasi
juttelemaan kasvattajan ja vanhemman kanssa pdivan asioista, eika kes-
kustelu liittynyt aina vain diabetekseen.

Kaskela ja Kekkonen (2006) toteavat, etta paivittdainen lapsen paivahoidon
tuonnin ja/tai haun yhteydessa tapahtuva vuoropuhelu vanhemman, kas-
vattajan ja lapsen valilla on tarkeaa. Vanhemmille on ensiarvoisen tarkeaa
saada jakaa ajatuksiaan omasta lapsestaan. Pdivittadiset, arkisetkin asiat ja-
ettuna, ovat vanhemmalle arvokasta tietoa lapsen hoitopaivasta. Useim-
miten lapsi on hyva ottaa mukaan naihin tilanteisiin, joissa aikuiset jakavat
tietamystaan lapsesta. Nadin lapsi saa olla konkreettisesti osallinen omiin
asioihinsa. (Kaskela & Kekkonen, 2006, ss. 44—45)

Vastauksista ilmeni, ettd diabetesta sairastavien lasten hoitokadytdanteet
varhaiskasvatuksessa jakautuivat: toisaalta varhaiskasvatuksen puolella oli
tehty monia asioita, jotka helpottivat seka varhaiskasvatuksen henkilokun-
nan, ettd perheiden elamaa. Toisaalta oli paljon myds kaytanteita, joissa
lasten vanhemmat kokivat tehneensa paljon t6ita. Tallaisia olivat mm. var-
haiskasvatukseen viikoittaisten ruokalistojen mukaan valmiiksi lasketut hii-
lihydraatit, erilliset selvitykset ja ohjeet miten toimitaan esimerkiksi ret-
killa. Vanhemmat olivat my6s huolehtineet ylimaaraisista evaista matalien
verensokereiden varalle seka etdseuranneet itse lapsen verensokereita
mm. puhelimeen ladattavien applikaatioiden avulla.
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6.2 Diabeteksen hoidon sujuvuus ja luotettavuus

Luottamus rakentuu ajan kanssa, eikd haastavia tilanteita yleensa saada
ratkaistua kovinkaan nopeasti. Varhaiskasvatuksen henkilékunta joutuu
tydssaan kestamaan keskeneraisyytta ja sita, etteivat asiat aina hoidu juuri
silla tavalla kuin he itse toivoisivat. Kasvattajan havainnoissa tarvitaan re-
hellisyytta ja uskallusta myos kertoa niista. Asioiden puheeksi ottamiseen
tarvitaan myos kuulevaa ja kunnioittavaa tapaa. Lapset tarvitsevat ja an-
saitsevat ymparilleen kasvattajia ja perheet yhteistydkumppaneita, jotka
ovat aitoja ja empaattisia. (Kaskela & Kekkonen, 2006, s. 37)

Lomakehaastattelussa kysyttiin, kuka tai ketka ovat osallistuneet diabetek-
sen hoitoon varhaiskasvatuksessa, ja miten hoito on toteutettu. Kysymyk-
selld haluttiin selvittaa, milla tavalla varhaiskasvatuksessa oli suunniteltu
diabetesta sairastavan lapsen hoito ja miten siihen oli sitouduttu. Osassa
vastauksista ilmeni, ettd varhaiskasvatusryhmassa oli vain yksi henkil®,
jolla oli ns. paavastuu lapsen diabeteksen hoidosta. Osa vastanneista ker-
toi, etta kaikki tai ainakin suurin osa varhaiskasvatusryhman henkilékun-
nasta oli perehdytetty diabeteksen hoitoon. Vastuun ollessa vain yhdella
henkilolla, aiheutti vanhempien mukaan ongelmatilanteita. Vanhemmat
kertoivat kokeneensa turvattomuuden tunteita, kun kyseinen vastuuhen-
kilo oli pois toista. Yhdesta vastauksesta ilmeni, etta yksi lastentarhanopet-
taja oli kieltdaytynyt lapsen diabeteksen hoidosta, mika oli osaltaan aiheut-
tanut aikatauluhaasteita lapsen paivittdisessa hoidossa.

Hoidon sujuvuuden ja luotettavuuden nakdkulmasta katsoen on merkitta-
vaa, kuinka vanhemmat olivat kokeneet sen, oliko varhaiskasvatuksen hen-
kilokunta saanut riittavan koulutuksen diabeteksen hoitoon. Vastauksista-
33 % piti henkilokunnan osaamista ja tietdmysta erittdin hyvana, 40 % hy-
vana, 20 % kohtalaisena ja 7 % huonona.

Oli tyontekijoita, joilla oli aiempaa kokemusta diabeetikon hoidosta, mutta
ymmarrysta esim. hoidon yksil6llisyydesta ei herannyt. Toisaalta joku
aiemmin diabetesta tuntematonkin saattoi oppia lukemaan lasta ja tilan-
teita uskomattoman hienosti.

Aika epavarmoja kaikki taisivat olla, tai ainakaan yksikaan ei
sanonut, ettd diabetes olisi ollut tuttu juttu. Kaikista kuiten-
kin valittyi sellainen olo, ettd he haluavat oppia. Olivat kiin-
nostuneita ja varmaan myds tukivat toinen toisiaan.

Useammassa vastauksessa painotettiin sita, kuinka diabeteksen hoitoa ei
voi koskaan oppia vain teoriakoulutuksella, vaan kdytannon harjoittelulla
tuetusti. Yksi vastaaja koki, etta vaikka diabeteksen hoidon koulutus on tar-
ked lahtokohta, ratkaisevaa hoidon onnistumisessa on kuitenkin
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henkildiden halu oppia ja rohkeus tarttua uuteen asiaan seka ottaa vas-
tuuta lapsen hoidosta.

Perehdytysta diabeteksen hoitoon sairaalan puolelta kaivattiin enemman.
Sairaalan tarjoama koulutus koettiin suppeaksi. Varhaiskasvatuksen henki-
I6kunnalla koettiin yhden vastauksen perusteella olleen taysin olematto-
mat pohjatiedot, ja vanhemmat olivatkin monta kertaa saaneet perustella
hoidon tarkeytta. Jainkin pohtimaan, voisiko sairaalan henkilokunta tarjota
tassa asiassa helpotusta vanhemmille?

Diabeteksen hoidon sujuvuutta ja luotettavuutta mitattiin lomakehaastat-
telussa myos kysymykselld, jossa selvitettiin, olivatko vanhemmat koke-
neet, etta heidan toivomuksensa ja ohjeensa lapsen diabeteksen hoidon
suhteen ovat toteutuneet varhaiskasvatuksessa. Talla kysymyksella halut-
tiin mitata myds kuulemisen ja kuuntelemisen taitoa ja toimivuutta. Lap-
sen etu on aina asia, johon niin diabeteksen hoidossa kuin varhaiskasva-
tuksessa yleensakin pyritaan, joten kuuntelemisella on tarkea rooli lapsen
edun toteutumisessa. Naista vastauksista tuli hyvin yksiselitteisesti ilmi se,
kuinka merkityksellisend vanhemmat pitivat toimivaa yhteistyota perheen
ja varhaiskasvatuksen valilla. Kun keskustelut pidettiin avoimina ja raken-
tavina, asiat sujuivat moitteetta. Perheet pitivat tarkeana sitd, etta varhais-
kasvatuksessa otettiin vastuuta lapsen hoidosta ja annettuja ohjeita kun-
nioitettiin.

Vanhemmat kokivat myos, etta varhaiskasvatuksen henkilékunta uskalsi
ottaa yhteytta heihin todella hyvin ja kysya tarvittaessa neuvoa. Vaikka ku-
kaan vastaajista ei kokenutkaan, ettd omat toiveet ja ohjeet lapsen diabe-
teksen hoitoon liittyen olisivat toteutuneet huonosti, kahdesta vastauk-
sesta ilmeni, etta “joistain asioista luistettiin vdlilld ja samoista asioista pu-
huttiin uudestaan ja uudestaan”. Vastauksista ei ilmennyt tarkemmin, mita
asioita tdma epakohta koski.

Hoitajat olivat unohdelleet mitata sokereita ja pistaa insulii-
nia. Insuliinia ei myoskaan suostuttu pistamaan ruokasalissa
muiden nahden, vaan lapsi kuljetettiin aina eri tilaan insulii-
nin pistamista varten.

Pieni huoli diabeetikon vanhemmalla on aina, mutta olen
luottanut, ettd ohjeitani noudatetaan ja minulle soitetaan,
jos homma menee pieleen.

Vanhemmilla oli siis oltava toissa ollessaan varaus, etta varhaiskasvatuk-
sesta otetaan yhteytta ja lapsen luokse on voitava lahtea hyvinkin lyhyella
varoitusajalla. Taman vastauksen samankaltaisuudet toistuivat lapi tutki-
muksen, riippumatta siitd, mitd vanhemmilta kysyttiin. Jatkuva lasndolo ja
varautuminen siihen, ettd paivakodista soitetaan tai ollaan muuten
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yhteydessa, toistui lahes jokaisessa vastauksessa. Vastauksissa kuvatuista
kokemuksista kuitenkin valittyi kuva, ettd vanhemmat pitivat mahdollisia
yhteydenottoja hyvana asiana, eika riesana.

Vanhempia saattoi vastausten mukaan turhauttaa saman asian kertaami-
nen ja ohjeiden antaminen toistuvasti. Yksi vanhempi pohti vastaukses-
saan myos sitd, olisiko sairaalan hoitotahon ja varhaiskasvatuksen valille
mahdollista saada enemman kommunikointia. Vanhemmat tekevat aina
itse ohjeet diabetesta sairastavan lapsen hoidon varalle, ja voi tuntua haas-
tavalta pelata, onko unohtanut jotain merkittavaa ohjeista ja lasta hoidet-
taisiin vaarin tasta johtuen. Yksi vastaaja harmitteli myos sita, etta varhais-
kasvatuksen henkilékunta vaihtui vuosittain ja joka kerta vanhempien tuli
tehda ohjeet diabeteksen hoidosta, eika tieto siirtynyt varhaiskasvatusyk-
sikdn valilla. Henkilokunnan opastamista varten vanhempien oli otettava
palkattomia paivia omista téistaan vuosittain.

6.3 Diabeteksen hoidon haasteet

Moni vastannut koki paivakodin ruoan laadun aiheuttaneen haasteita dia-
beteksen hoitoon. Erityisesti valipalatarjontaa pidettiin ongelmallisena
diabeteksen hoidon kannalta. Tarjolla oli usein kiisseleita, sokeroituja puu-
roja ja vaaleaa leipda. Valtion ravitsemusneuvottelukunta on julkaissut
vuonna 2018 Terveytta ja iloa ruoasta — varhaiskasvatuksen ruokailusuosi-
tus-oppaan, jonka mukaan "Diabetesta sairastavalle lapselle sopii tdman
suosituksen mukaan valmistettu varhaiskasvatuksen tarjoama ruoka ja ai-
kataulu sellaisenaan. Erona muihin lapsiin on se, ettad diabetesta sairasta-
van lapsen aterian hiilihydraattimaara taytyy arvioida, jotta aterialle tarvit-
tavan pikainsuliinin annos osataan annostella sopivasti. ” (Valtion ravitse-
musneuvottelukunta, 2018, s. 100)

My0s varhaiskasvatuksen henkilokunnan ymmarryksen puute syy—seu-
raus—suhteista ja ennakoimattomuus eri tilanteissa koettiin ongelmana.
Insuliinin/aterioiden korjausten oikea-aikaisuutta ja mitoittamista pidet-
tiin myos haasteena. Ymmarrys siita, etta diabeetikon verensokeri ei ole
koskaan tasainen, puuttui osalta henkil6kunnalta. Monessa vastauksessa
toistui, kuinka lapsen nostaminen tietylla tavalla ”silmatikuksi” sairautensa
vuoksi tuntui vanhemmista raskaalta. Yksi vastanneista arveli, etta lapsen
esiopetusryhman ydeskari jatettiin toteuttamatta sina vuonna diabetesta
sairastavan lapsen takia. Vanhemmilla oli myds kokemusta siita, kuinka
hoitajilla oli ollut ongelmia diabetesta sairastavan lapsen hoidossa oman
epdvarmuutensa vuoksi.

Muistan aina miltad se voivottelu kuulosti, kun toin lasta hoi-
toon. Kun hoitaja aloitti pdivan kertomalla, kuinka oli nahnyt
yolla painajaisia lapseni pumpun sensorista, en voinut olla
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menematta itkien toihin. Otin heti yhteytta pdivakodin johta-
jaan ja asia saatiin onneksi korjaantumaan keskustelemalla.

Parista vastauksesta nousi esille huoli ja harmi siitd, kuinka varhaiskasva-
tukseen tuodaan sairaita tai vasta sairaudesta toipilaana olevia lapsia. Vas-
tauksissa toivottiin jamakampia saantoja kaikille siita, milloin on sairas/toi-
pilas eika saa tulla hoitoon. Perheessa, jossa sairastetaan diabetesta, on
sairastuminen aina erityisen haastavaa, eika pientdakaan flunssaa toivota
missdan olosuhteessa.

Haastavana vanhemmat kokivat myos, jos oma luotettava hoitaja oli pois
toista. Tama aiheutti epavarmaa oloa, koska lasta ei valttamatta osattu
hoitaa riittavan hyvin. Yksi vastanneista oli myos kokenut lapsensa reagoi-
van siihen, jos luotettava ja tuttu aikuinen oli poissa.

Erddssa vastauksessa pohdittiin myds sitd, olisiko kunkin tyéntekijan moti-
vaatioita ja uskallusta ottaa vastuuta diabetesta sairastavan lapsen hoi-
dosta mahdollista kartoittaa ennen varsinaista vastuun jakamista. Moni
vanhempi on kokenut, ettd perheen toiveista huolimatta lapsen ryhma ja
hoitajat ovat vaihtuneet joka vuosi, jolloin aina on pitanyt aloittaa alusta
henkilokunnan ohjeistamisen suhteen.

6.4 Diabeteksen hoidon onnistumiset

Lapsen diabeteksen tarkka ja santillinen huomioiminen osana varhaiskas-
vatuksen arkea sai paljon kiitoksia vanhemmilta. Hiilihydraattien laskemi-
nen oli ollut tarkkaa, verensokerien mittaukset ja pistosajat oli tehty ohjei-
den mukaisesti. Diabeteksen perushoidon koettiin paaasiallisesti siis suju-
neen hyvin. Hyva ja tiivis yhteistyd perheiden ja varhaiskasvatuksen valilla
sekd osaava henkilosto oli taannut vanhemmille keskittymisen omiin tyo-
paiviinsa.

Myo6s vanhemman huomioon ottaminen ja kuunteleminen nousi vastauk-
sissa esille. Vanhemmat olivat kokeneet mielihyvaa siita, etta varhaiskas-
vatuksen henkilokunta oli osoittanut myoétatuntoa ja pysahtynyt kuuntele-
maan vanhemman jaksamista ja tuntemuksia. Nama pysahtymiset kiirei-
sen arjen keskelld ovat asioita, jotka ovat jadneet mieleen positiivisella ta-
valla.

Vastauksissa korostui myos avoimien hoitosuhteiden merkityksellisyys.
Vanhemmat kokivat positiivisena asiana sen, kuinka sitoutunutta varhais-
kasvatuksen henkilokunta oli ollut lapsen diabeteksen hoitoon. Heilla oli
ollut myos halua kouluttautua lisda diabeteksen hoitoon. Vastausten pe-
rusteella valittyi kuva siitd, ettd varhaiskasvatuksen henkilokunta halusi ja
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uskalsi kysya, jos jokin asia diabeteksen hoidossa oli epaselva. Hyva kom-
munikaatio ja sujuva yhteistyd nousivat monista vastauksista yhteisiksi,
kantaviksi teemoiksi, joita vanhemmat ovat arvostaneet paljon.

Useassa vastauksessa todettiin, etta varhaiskasvatuksessa lapsen koettiin
olleen tavallinen osa ryhmaa diabeteksesta huolimatta. Tama oli monen
vanhemman tarkedksi koettu toive, joka olikin vastausten perusteella to-
teutunut hyvalla tavalla varhaiskasvatuksessa. Lasten koettiin pdasseen
mukaan kaikkeen, mihin muutkin lapset olivat paasseet. Diabetes oli huo-
mioitu hyvin joka asiassa, mutta ei siten, etta se olisi hdirinnyt lapsen it-
sensa tai muiden ryhman lasten toimintaa.

Olen onnellinen siita, etta lapsi oli yksi monista eikd hanta
nahty poikkeavana tai rasitteena.

Meiddn vanhempien toivoma avoimuus lapsen sairauden
suhteen varhaiskasvatuksesta lahtien on toteutunut hyvin ja
tuonut mukanaan sen, etta nytkaan lapsen teini-ian jo kayn-
nistyessa han ei hapeile sairauttaan, eivatka kaverit pida sita
sen suurempana asiana.

7 JOHTOPAATOKSET

Diabetesta sairastaneiden lasten vanhemmat kokivat padosin tyytyvai-
syytta siita, milla tavoin lasten diabeteksen hoito varhaiskasvatuksessa oli
toteutettu. Vastuuntuntoisuus nousi sanana useasta vastauksesta, ja toi-
minta oli koettu hyvana.

Lapsi sai olla yksi kaikista eika yksi kummallinen tai erilainen.
Olen erittain tyytyvdinen koko varhaiskasvatusaikaan.

Kyselyn vastauksissa osa vanhemmista toivoi lapsen hoidosta vastaavan
sairaalan henkilokunnan jarjestavan kattavamman koulutuksen varhais-
kasvatuksen henkilokunnalle. Sairaalan tarjoama koulutusta pidettiin sup-
peana, ja vanhempia kuormitti jokavuotinen henkilékunnan uudelleen pe-
rehdyttaminen. Tata koettiin erityisesti hoitajien vaihtuessa. Sairaalan tar-
joama tuki varhaiskasvatuksen henkilokunnan koulutukseen voisi helpot-
taa diabetesta sairastavien vanhempien taakkaa. Haastavimpina vastaus-
ten mukaan pidettiin lapsen hoidon ohjeistamista seka varhaiskasvatuksen
henkilokunnalta ymmartamattomyytta syy—seuraus—suhteita.

Pahin mahdollinen aamupala paivakodissa oli maitoon kei-
tetty riisipuuro, joka tarjottiin sokeroidun mansikkahillon
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kanssa. Lapsen verensokeri oli koko paivan ajan taivaissa —
joka ikinen kerta.

Kattavampi koulutus diabeteksesta sairautena tukisi myos tata, etta hen-
kilokunta pystyisi sisdistamaan asiat paremmin.

Moni diabetesta sairastavan lapsen vanhempi kritisoi varhaiskasvatuk-
sessa tarjottavien aterioiden hiilihydraattien laatua. Vaikka Valtion ravitse-
musneuvottelukunnan mukaan (2018, s. 45) diabetesta sairastava lapsi ei
tamanhetkisten ravitsemussuositusten mukaan tarvitsekaan niin sanottua
erityista ruokaa, on nopeiden hiilihydraattien kuten kiisselien ja sokeroitu-
jen puurojen vaikutus verensokeritasoon ehdottoman epakiitollinen. Tas-
sakin asiassa tietoisuuden lisddminen syista ja seurauksista olisi toivotta-
vaa.

Vastauksissa siita, mika on ollut haastavinta lapsen diabeteksen hoidossa
varhaiskasvatuksessa ja minkalaisia onnistumisia on koettu, nakyi koke-
musten monimuotoisuus. Osasta vastauksia ilmeni, etta varhaiskasvatus-
aika on ollut turvallista ja lapsen diabeteksen hoitoon on voinut luottaa
taysin. Toisaalta osa vastaajista oli kokenut jatkuvasti toistuvia puutteita ja
ohjeiden noudattamattomuutta. Osa vanhemmista oli kyselyn vastauksis-
saan keskittynyt pitkalti diabeteksen perushoidon (verensokerien mittauk-
set, hiilihydraattien laskeminen, insuliinin annostelu) sujuvuuteen; osa oli
pohtinut enemman sitd, milla tavoin diabetesta sairastava lapsi oli otettu
mukaan ryhmaan ja miten lapsen erityisyys oli huomioitu varhaiskasvatuk-
sessa.

Moni kyselyyn vastanneista vanhemmista oli kokenut, etta henkilokunnan
vaihtuvuus ja diabeteksen hoitoon liittyvien ohjeiden laatiminen ja anta-
minen oli kuormittavaa. Varhaiskasvatuslain (540/2018) mukaan varhais-
kasvatuksen tulee turvata lasta kunnioittava toimintatapa ja mahdollisim-
man pysyvat vuorovaikutussuhteet lasten ja varhaiskasvatushenkiloston
valilla. Se, ovatko lasten vanhemmat kokeneet kuormittavana nimen-
omaan ohjeiden antamisen yha uudelleen vai sen, etta henkilékunta vaih-
tuu, jai kyselyn vastausten perusteella hiukan epaselvaksi. Mikali kuormit-
tavuutta lisdasi nimenomaan diabeteksen hoidon ohjeiden laatiminen, mie-
lestani sairaalan tarjoama tuki ja apu toisi toivottua helpotusta myos tahan
asiaan.

Yhteenvetona vastauksista, riippumatta siitd, mitd kysymyksessa oikeas-
taan kysyttiin, voidaan todeta, ettd perheiden ja varhaiskasvatuksen vali-
nen hyvda kommunikaatio ja hoitajien rohkeus hoitaa diabetesta sairasta-
vaa lasta ovat avainasemassa hyvan ja riittdvan hoidon onnistumiseksi.

Verratessa oman opinnaytetyoni tuloksia aiempiin aihetta kasitelleisiin
tutkimuksiin, voidaan todeta yhtaldisyytena se, kuinka paivakodin ja/tai
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koulun henkilékunta eivat valttamatta ole tietoisia verensokeriarvojen
heittelyn akuuteista vaikutuksista ja sen aiheuttamista ongelmista eivatka
nain ollen osaa huomioida ja tukea lasta riittavasti. Kun lapsen verensokeri
laskee nopeasti, keskittyminen heikkenee ja osallistuminen esimerkiksi oh-
jattuun toimintaan voi olla mahdotonta. Lapselta voidaan myds vaatia teh-
tavista suoriutumista normaaliin tapaan liian pian glukoositasapainon nor-
malisoiduttua. Lievienkin kognitioon liittyvien ongelmien havaitseminen
ajoissa voi auttaa loytamaan erilaisia toimintamalleja ja auttaa lasta oppi-
maan. Voisikin olla hyva kysella aktiivisesti diabetesta sairastavien lasten
vanhemmilta, huolestuttaako heita tai pdivakodin tai koulun tyontekijaa
jokin asia lapsen oppimisessa, koulutydssa tai muistamisessa ja tarkkuu-
dessa. Hyva ja toimiva tiedonkulku on myés keino puuttua kognitiivisiin
hairidihin ajoissa yhdessa diabeteksen hyvan hoidon kanssa. (Elomaa &
Pieninkeroinen, 2012, s. 48)

Reetta Lappalainen (2013) kasitteli omassa opinndytetydssaan vanhem-
pien kokemuksia paivahoidon aloituskeskusteluista. Lappalaisen opinnay-
tetydssa on paasty mielestani hyvin vanhempien kokemusten ndkemiseen
ja pidin tyota kokonaisuutena mielenkiintoisena. Vaikka Lappalaisen aihe
eroaa omastani, antoi tyo silti minulle hyvia nakdkulmia juuri lasten van-
hempien ndakdkulmien ja kokemusten tarkasteluun. Lappalaisen opinnay-
tetyon tuloksien mukaan molemmin puoleinen avoimuus, luottamus, kun-
nioitus, kuuleminen ja paivittdinen vuorovaikutus paivahoidon ja lapsen
kodin valilld ovat avainasioita toimivassa kasvatuskumppanuudessa ja sen
rakentumisessa. Lappalaisen opinnaytetyon ja oman tutkimukseni tulok-
sista olikin l0ydettavissa samankaltaisuuksia, jotka liittyivat vanhempien ja
varhaiskasvatuksen valiseen yhteistyohon ja luottamukseen.

8 POHDINTA

Taman opinnadytetydn tekeminen on ollut monella tavalla antoisaa ja mie-
lenkiintoista. Lomakehaastattelun toteuttaminen oli tyén haastavin vaihe
ja koinkin tuon 3 viikon vastausajan koin jannittavana, koska en ollut
varma, tavoitanko mahdolliset vastaajat kyselylleni ja saanko lomakehaas-
tatteluuni riittavasti vastauksia. Vastausten maara yllatti monipuolisuudel-
laan positiivisesti. Vastausten analysointi ja tulkinta oli opinnaytety6n mie-
leenpainuvin ja antoisin kokemus. Vaikka yhtena lomakehaastattelun ris-
kina ja heikkoutena voidaankin pitaa sitd, etta vastaajien motiiveista ja vas-
tausten aitoudesta ei paasta selvyyteen, ajattelen, etta kaikki tahan tutki-
mukseen annetut vastaukset on tulleet suoraan sydamista ja vastauksissa
on kerrottu juuri ne asiat, joita diabetesta sairastaneiden lasten vanhem-
mat ovat aidosti kokeneet.
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Osa vastauksista jai hiukan suppeiksi, ja syita tahan on vaikea arvioida. Ky-
symysten asettelu ja muotoilu saattoi olla yhtend syyna. Toinen syy oli
mahdollisesti se, ettad vastaaja ei ollut kokenut kysyttya asiaa merkityksel-
lisena itselleen. Osa kyselyyni vastanneista oli vanhempia, joiden lasten
varhaiskasvatusajasta oli kulunut jo useampia vuosia, ja kysytyt asiat saa-
tettiin kokea kaukaisina. Joka tapauksessa olen tyytyvdinen vastausten
maaraan ja erityisesti monivalintakysymysten perusteluihin, joita tutki-
mukseeni tuli.

Usein ikavat ja negatiiviset asiat korostuvat enemman kuin positiiviset
asiat, minka vuoksi halusin talla tutkimuksella perehtya myos siihen, min-
kalaisia onnistumisia oli koettu lapsen diabeteksen hoidossa varhaiskasva-
tuksessa. Vastauksia diabeteksen hoidon onnistumisista varhaiskasvatuk-
sessa oli useita ja vastausten sisalto yllattikin runsaudellaan ja monipuoli-
suudellaan positiivisesti. Diabeteksen hoitoon liittyy aina monia erilaisia
kaytanteita sairauden hoitomuodosta riippumatta. Diabetes on aina yksi-
[6llinen sairaus, eivatka samat ohjeet ja saanno6t pade kaikkiin lapsiin.

Varhaiskasvatuksessa lapsen diabetes vaatii henkilokunnalta tdasmalli-
syytta ja tarkkuutta, ja vanhemmilta saatujen ohjeiden noudattaminen on
todella tarkeda. Moni pienen diabetesta sairastavan lapsen vanhempi ko-
kee, ettd lapsen verensokerien vaihtelut ovat voimakkaita ja lapsen insulii-
nintarve vaihtelee paljon. Tdma voi aiheuttaa paivittdista saatamista niin
insuliiniannoksiin kuin moneen muuhunkin asiaan. Pieni lapsi on myds hy-
vin herkkd ruoan hiilihydraateille ja liikkuu ennalta-arvaamattomasti.
Nama asiat yhdessa aiheuttavat vaistamatta verensokerien heittelya, ei-
vatka huolellisesti laaditut hoito-ohjeetkaan aina auta. Diabetesta sairas-
tavan lapsen hoito vaatii aikuisilta joustoa ja ymmarrysta seka armolli-
suutta itsedan kohtaan.

8.1 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Hyvaa tutkimusta ohjaa aina eettinen sitoutuneisuus. Eettisyys voidaan
nahda tutkimuksen luotettavuuden toisena puolena ja se koskee myds tut-
kimuksen laatua. Tutkimuksessa tarkeda on, etta tyon tutkimussuunni-
telma on laadukas, valittu tutkimusasetelma on sopiva ja tyon raportointi
on hyvin tehty. Tutkimustyon uskottavuus perustuu siihen, etta tutkija
noudattaa hyvaa tieteellista kaytantoa. Sen mukaan tutkija noudattaa re-
hellisyytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta tekemdssdan tutkimus-
tyossa seka tulosten tallentamisessa, esittamisessa ja tutkimuksensa arvi-
oinnissa. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnille ei ole ole-
massa yksiselitteisia ohjeita. Oleellista onkin nahda, etta tutkimusta arvi-
oidaan aina kokonaisuutena, jolloin tutkimuksen johdonmukaisuus painot-
tuu. Tutkimusraportista tulee selvitd mitd on tutkittu ja miksi. Hyvasta



32

tutkimuksesta tulee ilmi, miten aineisto on keratty ja analysoitu seka miten
tutkimuksen tuloksiin ja johtop&aatoksiin on tultu. (Tuomi & Sarajarvi, 2002,
ss. 127, 132-133, 140-141)

Arvioitaessa kyselytutkimuksen luotettavuutta ei voida vastausten perus-
teella varmistua, milla tavalla vastaajat ovat suhtautuneet tutkimukseen.
Ei siis ole selvaa, ovatko vastaajat pyrkineet vastaamaan rehellisesti ja huo-
lellisesti. Myoskaan siita ei ole tietoa, ovatko annetut vastausvaihtoehdot
ovat olleet vastaajien nakodkulmasta katsottuna sopivia. (Hirsjarvi ym.,
2007, s. 190) Tutkimukseni kyselyssa monivalintakysymysten perustelut—
osio antoi vastaajille mahdollisuuden selventdaa omaa nakemystaan, mutta
toisaalta perustelu ei ollut pakollinen, vaan kohta oli mahdollista jattaa
tyhjaksi niin halutessaan. Tutkimuksessani olin erityisen tyytyvdinen saa-
miini perusteluihin, niita oli paljon ja ne olivat mielestani monipuolisia. Tut-
kimukseeni osallistuneet diabetesta sairastavien lasten vanhemmat ovat
kaikki oman lapsensa sairauden parhaita asiantuntijoita. Heidan kokemuk-
sensa lastensa varhaiskasvatuksen sujuvuudesta, sen haasteista ja onnis-
tumisista suhteessa lapsen diabeteksen hoitoon ovat ainutlaatuisia.

Lomakehaastatteluuni vastanneiden henkildiden tietoja ei tallennettu mis-
saan vaiheessa, eivatka vastanneet henkilot ole tunnistettavissa. Valmis-
tauduin lomakehaastatteluun mielestani huolellisesti ja otin tyon tilaajan
palautteen huomioon. Lomakehaastattelun testaaminen lisasi myos tutki-
mustehtdvani luotettavuutta. Opinndytetyoni rakentuminen oli hyvin riip-
puvainen lomakehaastattelujen vastauksista ja siksi olikin todella hienoa,
ettd sain vastauksia nain paljon ja vastausten sisall6t olivat monipuolisia.

Oman tutkimustehtavani tuloksiin on saattanut vaikuttaa lomakehaastat-
telun kysymysten muotoilu ja se, milla tavalla kukin vastaaja on ymmarta-
nyt kysymyksen. Mikali tutkimustehtavani olisi toteutettu esimerkiksi tee-
mahaastattelua kayttamalla, olisi kysymyksia ollut mahdollista tarkentaa
ja ndin myo6s vastauksia olisi ollut mahdollista saada tarkemmin. Toisaalta
olen pyrkinyt lomakehaastattelun kysymyksia muotoillessani ehdottoman
objektiiviseen kysymysten asetteluun ja siihen, etta vastaaja voisi vastata
kysymykseen juuri siten, miten itse haluaa. Koska kyselyyni vastanneet
henkilot ovat kaikki diabetesta sairastavien lasten vanhempia, koen, etta
heiltd 16ytyy kaikki mahdollinen tieto ja kokemus, joten kyselyni tulokset
ovat ndin ollen luotettavia ja paikkaansa pitavia.

8.2 Kehittamisideat ja jatkotutkimusaiheet

Jatkotutkimuksena voisi selvittaa varhaiskasvatuksen henkilékunnan nake-
myksid samasta aiheesta. Uskon, ettd henkilokunnan kokemukset esimer-
kiksi diabetekseen liittyvasta koulutuksesta voivat vaihdella paljon. Se,



33

onko henkilokunnalla itsellaan mahdollisuutta vaikuttaa koulutukseensa
tai ylipaataan siihen, kuka tai ketka diabetesta sairastavan lapsen hoidosta
vastaavat, olisi mielenkiintoista selvittda. Toinen itseadni kiinnostava jatko-
tutkimuksen aihe voisi olla diabetesta sairastavien lasten tai nuorten
omien nakemysten kartoittaminen joko varhaiskasvatukseen tai kouluun
liittyen. Olisi mielenkiintoista selvittad, miten lapset itse ovat kokeneet
oman sairauden hoitonsa varhaiskasvatuksessa. Ovatko lapset kokeneet
olevansa samanarvoisia ja samanlaisia toisten lasten kanssa vai onko dia-
betes korostanut erilaisuutta?

Opinndytetyoni vastauksista parhaiten mieleeni jadi vastaus, jossa todettiin,
etta varhaiskasvatuksessa pyrittiin aina siihen, etta lapsi sai tuntea ole-
vansa samanlainen kuin muut, ettei sairaudesta tehty numeroa.

Tama vastaus kaikessa yksinkertaisuudessaan heratti itsessani kysymyk-
sen, olisiko tdma tapa ja toiminta ollut lapsen itsensa mielesta ehka se pa-
ras mahdollinen hoitokadytdanne? Olisi mielenkiintoista paasta kuulemaan
diabetesta sairastavien lasten tai nuorten mielipiteita ja ajatuksia siita, mi-
ten varhaiskasvatus heidan kohdallaan on sujunut, huomasivatko he itse
vanhempiensa tavoin haasteita tai onnistumisia diabeteksen hoidossa.

Tutkimus todentaa mielestdni sen, ettd jokainen ihminen kokee asiat
omalla tavallaan ja jokainen kokemus on yhta arvokas. Se, pitdadako diabe-
testa sairastavan lapsen vanhempi tarkeimpana hiilihydraattien santillista
ja tarkkaa laskemista, on mielestani aivan yhta tarkea kokemus kuin se,
ettd vanhempi toivoo lapsensa saavan olla aivan kuten kaikki muutkin lap-
set. Tutkimustulokset osoittavat, ettad diabetesta sairastavan lapsen var-
haiskasvatuksessa toimivista hoitokdytdanteistd on yhtd monta mielipidetta
kuin on ihmisidkin. Tutkimuksen mukaan perheiden ja varhaiskasvatuksen
valiselld yhteistydlld, sujuvalla ja toimivalla kasvatuskumppanuudella saa-
daan paljon hyvia asioita aikaiseksi. Tutkimuksen tehtyani olen vakuuttu-
nut siitd, ettd kuunteleminen, avoimuus, luottamus ja dialogisuus synnyt-
tavat paljon hyvaa. Kaikkea tata tarvitaan onnistuneeseen kasvatus- ja hoi-
tokumppanuuteen diabetesta sairastavien lasten ja heidan perheittensa
kanssa.
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Liite 1

LOMAKEHAASTATTELUN SAATEKIRJE

Diabetesta sairastava lapsi varhaiskasvatuksessa
-vanhempien nakemyksia

Olen Taru Tuominen, sosionomiopiskelija Hameen ammattikorkeakou-
lusta. Toteutan opinnadytetyonani Suomen Diabetesliitolle laadullisen tut-
kimuksen, jossa selvitetadan vanhempien kokemuksia ja nakemyksia diabe-
testa sairastavan lapsen varhaiskasvatuksesta (paivahoito paivakodissa,
perhepdivahoidossa, esiopetuksen yhteydessa jarjestetyssa padivahoidossa
tms).

Opinndytetyoni tavoitteena on selvittaa, miten vanhemmat kokevat tai
ovat kokeneet diabetesta sairastavan lapsen varhaiskasvatuksen, mika on
mahdollisesti ollut haastavaa diabeteksen hoidossa seka missa ja miten on
onnistuttu.

Tutkimusaineisto kasitellaan luottamuksellisesti ja anonyymisti, eika hen-
kilotietoja tulla keradamaan missaan tutkimuksen vaiheessa. Vastaamalla
alla olevaan kyselyyn, annatte luvan antamienne tietojen kayttoon tutki-
musta tehtdessa.

Kyselyyn vastaaminen on mahdollista - ja toivottavaa, vaikka lapsenne ei
olisikaan enaa varhaiskasvatusikainen. Kaikki kokemukset ovat arvokkaita
ja tarkeitd, niiden avulla voi olla mahdollista oppia hyvista ja toimivista ta-
voista seka |6ytaa kaytantoja, jotka eivat ole vanhempien kokemusten mu-
kaan olleet hyvia.

Kyselyyn vastaaminen vie aikaasi noin 15-25 minuuttia. Vastausaikaa on
28.6.2020 saakka.

Opinndytetyon valmistuttua se l6ytyy nimellani theseus-tietokannasta.
Suuri kiitos vastauksestasi!

Taru Tuominen
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LOMAKEHAASTATTELUN KYSYMYKSET
Osallistuuko/osallistuiko lapsesi varhaiskasvatukseen

Talla hetkelld
1-3 vuotta sitten
4-6 vuotta sitten
aiemmin

Lapsesi ika ja sairastumisika?

Lapsesi hoitomuoto
pumppuhoito
monipistoshoito
muu, mika?

Kuka/ketkad ovat osallistuneet lapsesi diabeteksen hoitoon varhaiskasva-
tuksessa ja miten hoito
on toteutettu?

Oletko kokenut, ettd lapsesi diabeteksen hoidosta vastannut ja/tai siihen
osallistunut varhaiskasvatuksen henkilokunta on/oli saanut riittavan kou-
lutuksen diabeteksesta ja sen hoidosta?

erittain hyvin
hyvin
kohtalaisesti
huonosti

erittdin huonosti

Perustelut vastauksellesi

Oletko kokenut, etta toivomuksesi ja ohjeesi lapsesi diabeteksen hoidon
suhteen ovat toteutuneet varhaiskasvatuksessa?

erittain hyvin
hyvin
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kohtalaisesti
huonosti
erittdin huonosti

Perustelut vastauksellesi

Oletko kokenut, etta tapasi toimia vanhempana lapsesi diabeteksen hoi-
don suhteen on ymmarretty?

erittain hyvin
hyvin
kohtalaisesti
huonosti

erittdin huonosti

Perustelut vastauksellesi

Kuinka luotettavana koet/koit lapsesi diabeteksen hoidon varhaiskasva-
tuksessa?

erittdin hyva

hyva

kohtalainen

huono

erittdin huono

Perustelut vastauksellesi
Minkalaisia kaytanteita lapsesi diabeteksen hoitoon on liittynyt varhaiskas-

vatuksessa?

Mika on ollut haastavinta/ongelmallisinta lapsesi varhaiskasvatuksessa
diabeteksen hoidon
suhteen?

Missa ja miten varhaiskasvatuksessa on onnistuttu lapsesi diabeteksen
hoidon suhteen?

Muita huomioita, kokemuksia ja kommentteja lapsesi varhaiskasvatuk-
sesta:



