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Johdanto

Suomessa sairastuu alle 16-vuotiaita lapsia tyypin 1 diabetekseen vakilukuun suhteutettuna
enemman kuin missaan muualla maailmassa (Magliano & Boyko 2021). Vuonna 2023
Kelan ladkekorvaustilastojen mukaan tyypin 1 diabetesta sairastavia alle 16-vuotiaita lapsia
oli hieman alle 4 000. Vuosittain tyypin 1 diabetekseen sairastuu 500-600 lasta (Kela 2023).
Tyypin 1 diabetes on pitkdaikainen autoimmuunisairaus, jonka puhkeamisen syyt eivat viela
ole selvilla, eika sairastumista voi itse estaa tai aiheuttaa. Tyypin 1 diabeteksen hoito ja
seuranta vaativat paivittaista huomiota. Lapsuudessa ja nuoruudessa on paljon kehityksen
ja kasvun vaiheita, jotka jokaisen lapsen ja nuoren tulee saada rauhassa kayda lapi. Mikaan
pitkaaikaissairaus ei saisi liilaksi kuormittaa lasta tai nuorta, joten hanen tulisi saada tukea
kasvuvuosinaan sairauden kanssa. Koska meilla on eniten sairastuvia, meilla pitaisi olla
huippuunsa hiottu tukijarjestelma lasten kasvuymparistdissa. Mutta onko nain?

Diabetesliitto kysyi vuonna 2020 tyypin 1 diabetesta sairastavien lasten vanhemmilta, kuinka
he kokivat diabeteksen hoidon ja omahoidon tuen toteutuvan koulussa. Kyselyn tulosten
mukaan vanhemmat olivat padosin tyytyvaisia siihen, miten lapsen diabeteksen hoito
toteutuu koulupaivien aikana. Suurimmalla osalla ei ollut suuria haasteita. Osa lapsista
kuitenkin jai ilman riittdvaad omahoidon tukea, ja nama tilanteet kuormittivat perheita suuresti.
Onnistunut hoito edellyttda koulun ja perheen yhteisty6ta, viestintaa ja kaytanteista
sopimista.

Uudistetun kyselyn myo6ta selvitimme myds alle kouluikaisten lasten tilannetta
varhaiskasvatuksessa ja esiopetuksessa.

Toteutus

Kysely toteutettiin Webropol-kyselylomakkeella, jonne oli paasy Diabetesliiton verkkosivuilta.
Kyselya jaettiin Diabetesliiton somekanavissa ja jasenrekisterin kautta. Kysely oli avoinna
touko-heinakuun ajan vuonna 2024.

Vastauksia saatiin 357, hieman vahemman kuin vuonna 2020, jolloin vastauksia kertyi 415.
Vastaajia oli Suomen kaikilta hyvinvointialueilta, Ahvenanmaata lukuun ottamatta. Kysely
toteutettiin pelkastdan suomenkielisena.

Vastauksia tuli eniten ala-asteikaisten lasten vanhemmilta. Vastaajista 4.—6.luokkalaisten
vanhempia oli 35 prosenttia ja 1.—3. luokkalaisten vanhempia 25 prosenttia.
Varhaiskasvatus- ja esikouluikdisten vanhempia oli 22 prosenttia vastaajista ja 18 prosenttia
yldasteikaisten vanhempia. (Kuva 1)
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Kuva 1. Kyselyyn vastanneiden vanhempien lasten ikajakauma

Hoitomuotona vuonna 2020 yli puolella oli insuliinipumppuhoito. Vuonna 2024 jo 70
prosenttia vastanneista ilmoitti lapsensa kayttavan insuliinipumppua. Suurimmalla osalla (64
prosentilla) insuliinipumpun kayttajista on kaytéssaan AHCL-insuliinipumppu eli Advanced
Hybrid Closed Loop -insuliinipumppu. Insuliinia monipistoshoitona toteuttavia oli 30
prosenttia vastaajien lapsista. Glukoosisensori on melkein kaikilla (99 prosentilla) kaytossa.

Tuen tarve

Diabetesta sairastavan tulee paivittain huolehtia insuliinin annostelusta, verensokeritason
seurannasta ja tilanteiden ennakoimisesta. Esimerkiksi liikunta tai stressi vaikuttavat
verensokeritasoon ja insuliinin tarpeeseen. Lisaksi tulee huolehtia hoitovalineiden mukana
pitamisesta ja oikeanlaisesta sailyttdmisesta. Aterioilla tulee arvioida sy6tavien
hiilihydraattien maara ja laskea tarvittava insuliinimaara suhteutettuna kellonaikaan,
hiilihydraatteihin, sokeriarvoon ja liikkumiseen. Voinnin muuttuessa diabetesta sairastavan
pitda keskeyttda kasilla oleva tekeminen omaa oloa kuulostellen ja arvioida, tarvitaanko
hoitotoimenpiteita. Samanaikaisesti lasten taytyisi ehtia leikkia, liikkua, oppia ja ihan vain
seurustella kavereiden kanssa.

Lapsen ika, sairastumisika, temperamentti ja kasvuvaihe vaikuttavat siihen, kuinka paljon
hoitovastuuta lapselle voi antaa. Lapsen lilan varhainen kuormittaminen hoito-ohjeilla voi
johtaa kielteiseen suhtautumiseen itseaan kohtaan seka vaikeuksiin sitoutua
pitkdaikaissairauden hoitoon.

Selvitimme kyselyssa, tarvitseeko lapsi omahoidon tukea varhaiskasvatus- ja koulupaivan
aikana. Hieman alle puolet (44 prosenttia) vastaajista ilmoitti lapsensa tarvitsevan kaikessa
omahoidon toteutuksessa tukea. Noin puolet iimoitti lapsensa tarvitsevan jonkin verran apua.
Huomattavaa on, ettd 70 prosenttia ylaasteikaisten vanhemmista ilmoitti lapsensa



tarvitsevan jonkin verran apua omahoidon toteutuksessa ja ainoastaan 22 prosenttia vastasi,
etta lapsi ei tarvitse minkaanlaista apua. 4.—6.luokkalaisten vanhemmista ainoastaan 5
prosenttia ilmoitti, etta lapsi ei tarvitse koulupaivan aikana mitaan apua diabeteksen
omahoidon toteutuksessa.

Lapset tarvitsivat eniten apua hoidon toteutuksen muistamisessa (65 prosenttia),
hiilihydraattien arvioinnissa (61 prosenttia) seka liikunnan huomioimisessa (51 prosenttia).
(kuva 2)
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Kuva 2. Missa lapsi tarvitsee aikuisen apua.

Muussa, missa -vaihtoehdon avoimissa vastauksissa mainittiin hoitovalineiden huolto ja
hoitotoimenpiteet, korkean verensokerin korjaaminen seka halytyksiin reagoiminen.

Kaikissa asioissa ja eniten aikuisen apua tarvitsivat alle kouluikaiset lapset. Kouluikaisilla
avuntarve vaihteli ala-asteella eri asioiden valilla, mutta yldasteella apua tarvittiin selkeasti
eniten omahoidon muistamisessa.

Tyypin 1 diabeteksen varhaiskasvatus- ja koulupaivien aikaisen
omahoidon tuen suunnittelu

Diabeteksen edellyttamista hoitotoimista ja seurannasta tulee sopia yhteisesti vanhempien,
varhaiskasvatuksen tai koulun toimijoiden kanssa. Yleensa toimista sovitaan yhteisessa
palaverissa. Selvitimme kyselyssa taman ns. yhteistydpalaverin jarjestamisen kaytantoja.
Suurin osa (87 prosenttia) vastaajista kertoi, etta yhteistyopalaveri oli jarjestetty.
Yhteistydpalaverin jarjestdminen toteutui varhaiskasvatuksessa ja ala-asteella melko hyvin.
Ylaasteikaisten vanhemmista vain 57 prosenttia ilmoitti, etta yhteistydpalaveri oli jarjestetty.
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Valtaosa yhteistyOpalavereista (91,6 prosenttia) on jarjestetty lasndolopalavereina ja vain
muutama ilmoitti palaverin jarjestyneen etayhteydella tai hybridina eli siten, etta osa
palaveriin osallistuneista on samassa tilassa ja osa osallistuu etayhteydella.

Vanhemmat toimivat useimmin palaverin koolle kutsujana (31 prosenttia vastaajista). Muita
koolle kutsujia olivat diabeteshoitaja (17,9 prosenttia) ja koulun henkildkunta (19,2
prosenttia). Varhaiskasvatuksessa jarjestaja oli useimmiten varhaiskasvatuksen opettaja tai
johtaja ja koulussa kouluterveydenhoitaja.

Yhteistydpalaverissa olivat lasna kaikissa ikaluokissa yleensa vanhemmat (97 prosenttia) ja
lapsi itse (67 prosenttia). Varhaiskasvatuksesta lasna olivat lisaksi varhaiskasvatuksen
opettaja, lastenhoitaja, paivakodin johtaja ja erityisopettaja. Koulussa yhteistydpalaveriin
osallistuivat useimmiten koulunkaynninohjaaja, opettaja ja terveydenhoitaja. Harvemmin
ilmoitettiin osallistujina muun muassa kuntoutusohjaaja, rehtori tai keittiohenkildkunnan
edustaja. Muina osallistujina mainittiin iltapaivakerhon ohjaajat, perhepaivahoitaja,
apulaisrehtori ja avustajien sijaiset seka esihenkiléita. (kuvat 3 ja 4)

Lasnaolijat yhteistyopalaverissa
varhaiskasvatuksessa ja esiopetuksessa

120

100

80%
&60%
e
40
i II - 1] | T = m H .
i o O o o i I3
- P ey 4 g e ol 3 o3 vl 2 o y
R &= Y o L - - o, o fioy oy A iy
S bl A = o oy 5 L s b B : K
e W o g S e vl B
a i oy oy oy I\ i iy b
& g @ & & O &
= %) 2 e o ?.l U\T_\ L _\Q.‘- o o
iy ol el - 5 o o B el
L Y . F F T ¥F
") by b o b o
¢ AF oF B & + t__,_\@ *
45
B Varhaiska svat B Esiopetus

Kuva 3. Yhteistyopalaveriin osallistujat varhaiskasvatuksessa ja esiopetuksessa.



Lasnaolijat yhteistyopalaverissakoulussa
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Kuva 4. Yhteistyo6palaveriin osallistujat koulussa.

Laakehoitosuunnitelma

Vuonna 2021 julkaistiin paivitetty sosiaali- ja terveysministerion julkaisu Turvallinen
lIadkehoito, Opas ladkehoitosuunnitelman laatimiseen. Paivitetyssa suosituksessa on selkea
ohjeistus sosiaali- ja terveydenhuollon ulkopuolisille yksikoille, joissa toteutetaan laakehoitoa
(katso seuraavalta sivulta). Sosiaali- ja terveydenhuollon ulkopuolisissa yksikdissa
tydnantaja vastaa siita, etta |adkehoitoprosessi on turvallinen ja etta Iadkehoitoa toteuttavilla
tyéntekijoilla on tahan riittava koulutus ja osaaminen. Oppaassa on esimerkit
varhaiskasvatuksessa ja koulussa toteutettavasta laakehoidosta. Seka varhaiskasvatuksen
toimintayksikoissa (paivakodeissa) ettd kouluissa tulee olla yksikon laadkehoitosuunnitelma
tehtyna, ja sita tulee paivittaa saanndllisesti. Myos ladkehoitoa toteuttavien henkildiden
osaamisen varmistamisen kaytannot tulee kuvata organisaatiokohtaisessa
lddkehoitosuunnitelmassa.

Yksildllinen laakehoitosuunnitelma on Kirjallinen toimintasuunnitelma, jossa on sovittu
yksittaisen lapsen diabeteksen hoidon toteutuksesta paivan aikana. Suunnitelmassa tulee
olla kirjattuna mm. verensokeriseurannan tarve, ladkehoidon toteutuksen ohje ja
annosteluajat, hypoglykemian (matalan verensokerin) ensiapu ja hyperglykemian (korkean
verensokerin) toimintaohjeet, aterioihin ja liikuntaan liittyvat toimintaohjeet sekda omahoidon
tuen vastuuhenkil6t ja heidan varahenkilonsa.



Turvallinen ladkehoito: Opas ladkehoitosuunnitelman laatimiseen.
Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2021:6

Luku 6 Laakehoidon toteuttamisen erityispiirteitd muissa kuin sosiaali- ja terveydenhuollon
yksikdissa:

e Paaperiaatteena on, ettd toteutetaan laakehoitoa missa ymparistdossa tahansa, tulee sen
perustua riittdvan yksityiskohtaisesti laadittuun toiminta- tai tydyksikkdkohtaiseen
Iddkehoitosuunnitelmaan, johon kaikkien ladkehoitoa toteuttavien tulee perehtya.

e Mahdollisuuksien mukaan laakehoitoa toteuttavat siihen koulutetut sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattihenkildt, myés sosiaali- ja terveydenhuollon ulkopuolella.
Laakehoitoa toteuttavien tyontekijdiden koulutuksen ja osaamisen tarve arvioidaan sen
mukaisesti, minka tasoista laadkehoitoa yksikossa toteutetaan ja kuinka
sadannénmukaisesti.

e Myoss sosiaali- ja terveydenhuollon ulkopuolisissa yksikoissa tydnantaja vastaa siita, etta
ladkehoitoprosessi on turvallinen ja ladkehoitoa toteuttavilla tydntekijoilla on siihen riittava
koulutus ja osaaminen.

e Varhaiskasvatuksen henkiléston on ymmarrettava laakehoidon merkitys laajemmin osana
lapsen varhaiskasvatuksen kokonaisuutta. Ladkehoito vaikuttaa usein muun muassa.
lapsen ravitsemukseen ja ruokailuun, mutta myos laajemmin hanen kasvuunsa ja
kehitykseensa, mika tulee huomioida osana yksildllista lapsilahtoista pedagogiikka.

e Tyontekija, jonka tutkintoon ei ole kuulunut I1ddkehoidon opintoja, voi toteuttaa 1dakarin
oppilaalle maaraamaa, luonnollista tietd annettavaa tai ihon alle pistettavaa ladkehoitoa.
Talloin ladkehoidon toteuttaminen perustuu tydntekijan suostumukseen, perehdytykseen,
lisdkoulutukseen ja osaamisen varmistamiseen, seka tyénantajan mydéntamaan lapsi- ja
|dakekohtaiseen lupaan.

(Laukkanen & Ruokoniemi 2021)

Vastaajista 78 prosenttia ilmoitti, etta lapselle oli tehty Iadkehoitosuunnitelma. Vastaajista 3,9
prosenttia ei tiennyt, onko Id8kehoitosuunnitelmaa tehty. Jopa 18 prosenttia ilmoitti, etta
lddkehoitosuunnitelmaa ei ole tehty. Ladkehoitosuunnitelma oli tehtyna yleisimmin (83
prosenttia) varhaiskasvatuksessa seka ala-asteella, mutta vain hieman yli puolet (57
prosenttia) ylaasteikaisten vanhemmista ilmoitti, etta 1adadkehoitosuunnitelma on tehty.

Laakehoitosuunnitelma tulee tarkistaa vahintaan kerran vuodessa seka aina tarpeen tullen,
esimerkiksi insuliiniannosten muuttuessa tai hoitomuodon vaihtuessa. Suurin osa (68
prosenttia) vastaajista ilmoitti, ettd paivityksia tehdaan ohjeistuksen mukaisesti.
Laakehoitosuunnitelman osalta tulisi kaikkien kertoa paivitysten tapahtuvan vahintaan
vuosittain. (kuva 5)
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Kuva 5. Vastaajien ilmoittamana kuinka usein yksildllinen lddkehoitosuunnitelma
paivitetaan.

Laakehoitosuunnitelman paivityksesta vastaavat eniten vanhemmat (46 prosenttia) tai
vanhemmat yhteistydssa varhaiskasvatuksen tai koulun henkildkunnan kanssa (41
prosenttia).

Vastuuhenkil6t ja henkiloresurssien riittavyys

Yksilolliseen ladkehoitosuunnitelmaan tulisi kirjata selkeasti henkilot, jotka vastaavat
diabeteksen omahoidon toteutumisesta varhaiskasvatuksessa tai koulun aikana. Ainoastaan
62 prosenttia vastaajista ilmoitti, ettd vastuuhenkildt on kirjattu suunnitelmaan selkeasti. 22
prosenttia ilmoitti, ettd vastuuhenkildita ei ole kirjattuna ja loput, ettd eivat tieda, onko
suunnitelmaan kirjattu vastuuhenkiléita. Varhaiskasvatuksessa seka ala-asteella oli
useimmiten (55—-71 prosentilla) vastuuhenkil6t selkeasti kirjattuna.

Laakehoitosuunnitelmaan kirjatuilla vastuuhenkiléilla noin puolella (56 prosentilla) oli
selkeasti nimettyna heille vastuutetut omahoidon tuen tehtavat. Ainoastaan puolet
vastaajista ilmoitti, etta tiedossa oli varalle nimetyt henkilot esimerkiksi vastuuhoitajien
poissaoloja varten. Vastaajista 18 prosenttia ilmoitti, ettd lapsi on joutunut jadmaan kotiin,
koska diabeteksen hoitoa osaavaa henkilékuntaa ei ole ollut saatavilla. Pienimpien lasten
kohdalla kotiin jaamista on ollut yleisimmin. My0s ylaasteikaisten lasten vanhemmista
muutama vastaaja ilmoitti lapsen joutuneen jddmaan koulusta pois omahoidon tuen
vastuuhenkilén poissaolon vuoksi. Poissaolot puuttuvien resurssien vuoksi ovat siis
verrattain yleisia.

“Vélilla olen tullut kdannytetyksi pois pédivéakodin ovella, kun olen vienyt lapseni hoitoon.
syyné on, ettei ole henkilbkuntaa, joka voisi lastani hoitaa.”
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Positiivista on, etta suurin osa (81 prosenttia) vastaajien lapsista ei ole joutunut jadmaan
kotiin puuttuvan henkiléresurssin vuoksi. On kuitenkin lapsen oikeuksien vastaista, etta
varasuunnitelmaa poissaolojen vuoksi ei ole tehty ennakkoon. Tallaiset paivat aiheuttavat
vanhemmille tydpoissaoloja ja stressia ja lapsille puolestaan pettymyksia ja kokemusta ei-
toivotusta erityisyydesta. Oikeus varhaiskasvatukseen ja opetukseen on jokaisen lapsen
subjektiivinen oikeus, eika terveydentilan perusteella saa syrjia ketdan osallistumasta
varhaiskasvatukseen tai kouluun.

Tilanteissa, joissa lapsi hoitaa diabetesta koulupaivien aikana itsenaisesti, varmistivat
useimmiten (75 prosentissa tapauksista) koulunkaynninohjaajat tai -avustajat tarvittaessa
lapsen turvallisen diabeteksen hoidon toteutumisen koulupaivan aikana. On tarkeaa, etta
lapsi tietda, keneltd han voi tarvittaessa kysya apua hoitoonsa. (kuva 6).

Lapsen hoitaessa diabetesta koulupaivien aikana
itsendisesti, kuka tai ketka koulun
henkilokunnasta tarvittaessa varmistavat lapsen
turvallisen diabeteksen hoidon?
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Kuva 6. Lapsen itsendisen hoidon toteuttamisen tukijat koulussa.

Tuki varhaiskasvatuksessa

Varhaiskasvatuksessa otettiin elokuussa 2022 kayttdon kolmiportainen tukimalli, kun
uudistettu varhaiskasvatuslaki astui voimaan. Lapsen tarvitsema tuki toteutetaan
paivahoidossa yleisena, tehostettuna tai erityisena tukena perusopetusta vastaavasti.
(OPH 2022.) Yleinen tuki muodostuu yksittaisista tukimuodoista, ja jos tdma tuki ei ole
rittavaa tai lapsi tarvitsee vahvempaa tukea, on tukea annettava tehostettuna tukena
lapsen yksildllisten tarpeiden mukaan. Tehostettu tuki muodostuu sadanndllisista ja
samanaikaisesti toteutettavista useista tukimuodoista.
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Jos yleinen tai tehostettu tukikaan eivat ole riittavia tukia tai lapsi tarvitsee tukea vammasta,
sairaudesta, kehityksen viivastymisesta tai muusta, merkittdvasti hanen toimintakykyaan
alentavasta oppimisen tai kehityksen tuen tarpeesta johtuen, on tukea annettava
yksil6llisesti suunniteltuna erityisena tukena. Varhaiskasvatuslain mukaan tehostetusta ja
erityisesta tuesta on tehtava hallintopaatés. Varhaiskasvatuslain mukaan lapsen tuen
tarvetta tulee tarkastella tarpeen muuttuessa, kuitenkin vahintaan kerran vuodessa.

Tukitaso on tarpeen tietada siksi, ettd vain lapsen vammaisuus tai hdnen saamansa
tehostettu tai erityinen tuki on laissa peruste sille, ettd lapsi huomioidaan joko lasten tai
varhaiskasvatuksen henkildston lukumaarassa eli henkilomitoituksessa. Diabetesta
sairastavan lapsen kannalta riittdva henkildémitoitus on turvallisen hoitopaivan perusta, koska
lapsen voinnin tarkkailu edellyttda tavallista enemman seurantaa ja silmallapitoa.

Selvitimme kyselyssa minkalaista tukea lapset saavat talla hetkella varhaiskasvatuksessa.
Varhaiskasvatusikaisten vanhempia vastaajista oli yhteensa 17 prosenttia (n = 60).

Puolet naista vastaajista kertoi, etta lapsi saa tukea diabeteksen hoitoon osana yleista tukea.
Tehostetun tuen hallintopaatds diabeteksen hoidon edellyttdman tuen vuoksi oli tehty 22
prosentille vastaajien lapsista. Erityisen tuen hallintopaatés diabeteksen hoidon edellyttdman
tuen vuoksi oli tehty 12 prosentille vastaajien lapsista. 16 prosenttia vastaajista ei tiennyt,
mille tukiportaalle lapsi kuului. (kuva 7)

Minkalaista tukea lapsenne saa diabeteksen
|aakehoidon toteutuksen vuoksi?
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lapsellemme ei ole tehty hallintopaatosta

50%

% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Kuva 7. Vastaajien ilmoittama tukiporras varhaiskasvatuksessa.

Puolet vastaajista kertoi, etta lapsi on huomioitu varhaiskasvatusryhman
henkildstomitoituksessa tai lasten maarassa. 37 prosenttia vastaajista ilmoitti, etta lasta ei
ole huomioitu ryhmakoossa tai aikuisten maarassa mitenkaan. Loput vastaajista ei tiennyt,
miten asia on. Tuloksista voi paatella, etta tuen taso ei aina korreloi henkiléstomitoituksessa
huomioimisen kanssa. Henkilémitoituksessa otettiin huomioon useampi lapsi kuin mita
tehostetun tai erityisen tuen paatoksia oli tehty. Lapsi voitiin nain huomioida
henkilomitoituksessa, vaikka hanelle ei ollut tehty tehostetun tai erityisen tuen paatosta siita
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huolimatta, ettd varhaiskasvatuslaki tunnistaa vain nama kaksi tukitasoa
henkildmitoituksessa huomioinnin perusteena. Diabeteksesta johtuva tuen tarve voidaan siis
arvioida eri tavoin, ja tuen tarpeeseen vastataan eri tavoin. Lapset ovat osin
oikeudettomassa asemassa, mikali heilla ei ole tehostetun tai erityisen tuen paatosta, joka
varmistaa sen, etta lapsi huomioidaan henkilémitoituksessa. Toisaalta diabetesta
sairastavien lasten vanhempien voi olla vaikea ymmartaa, etta heidan lapsensa tarvitsisi
erityisen tuen paatoksen, koska lapsella ei ole merkittavasti toimintakykya alentavia
oppimisen tai kehityksen tuen tarpeita, jotka laki erikseen mainitsee erityisen tuen perustana.
Lapsella on vain sairaudesta johtuva paivittdinen Iaakehoidon tuen tarve.

Henkiloston tyypin 1 diabeteksen osaaminen

Jotta turvallinen diabeteksen omahoito toteutuisi, tulee ymmartaa, millainen tyypin 1
diabetes on sairautena ja mita sen hoitoon kuuluu. Yksildllisen ohjauksen lisaksi tarvitaan
yleista opastusta sairaudesta. Vanhemmat ovat oman lapsensa diabeteksen asiantuntijoita,
mutta varsinkin alkuvaiheessa tiedon lisddmiseen tarvitaan terveydenhuollon ammattilaisen
antamaa koulutusta. Turvallinen Idakehoito -oppaassa korostetaan huolellisen
perehdytyksen tarkeytta. Diabeteksen hoito ja hoitovalineet kehittyvat koko ajan, joten tietoja
on hyva paivittaa aika ajoin. Riittdva ja oikea tieto tyypin 1 diabeteksesta seka sen hoidosta
halventavat pelkoja.

“Ennakkoluulot ja tietdméattémyys on hdmmadastyttavan yleista”

Vastaajista 73 prosenttia kertoi, etta diabeteksen lapsen diabeteksen hoidosta vastaava
terveydenhuollon yksikkd on osallistunut henkilbkunnan kouluttamiseen tyypin 1
diabeteksesta ja sen hoidosta ja tavoitteista. Ylaasteelle siirryttdessa tiedon antaminen
henkildkunnalle oli paljolti vanhempien vastuulla. Kyselyn avointen kysymysten vastauksissa
moni vanhempi toivoi terveydenhuollolta apua henkildkunnan kouluttamiseen.

“Péaivakodin henkilbkunnan kouluttaminen jaa vanhempien vastuulle, jotka juuri itse
opettelevat ja yrittévét siséistdéd saamaansa tietoa.”

Vastaajista hieman yli puolet (55 prosenttia) ilmoitti, ettd diabeteksen omahoidon tuesta
vastaavan osaaminen oli varmistettu. Useimmiten (64 prosentilla) osaaminen oli varmistettu
diabeteshoitajan antamalla perehdytys- ja pistoskoulutuksella. Yhdeksan prosenttia kaikista
vastaajista ilmoitti, ettd osaaminen oli varmistettu lddkehoidon kurssin suorittamisella seka
ladkehoitotentilla (ns. ladkehoitolupa). Varhaiskasvatusikaisten ja ala-asteikaisten lasten
vanhemmilla oli yleisesti tieto siita, ettd osaaminen on varmistettu. Ylaasteikaisten lasten
vanhemmista vain alle 20 prosenttia tiesi, ettd osaaminen oli varmistettu.
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Huomionarvoista on, ettd joissakin kunnissa on linjattu, ettd varhaiskasvatuksessa
ainoastaan ns. ladkehoitoluvalliset henkildt saavat toteuttaa diabetesta sairastavan
ladkehoitoa ja glukoosiseurantaa. Kyselyn tulosten valossa naita ladkehoidon laajempia,
terveydenhuollon ammattihenkildon koulutukseen sisaltyvia laakelupia ei kuitenkaan juuri
edellytetd. Mikali 1ddkehoitoluvan voimassaolo on edellytys diabeteksen omahoidon tuelle
varhaiskasvatuksessa ja koulussa, tulee kunnan ja hyvinvointialueen kiinteassa yhteistydssa
varmistaa, etta ladkehoidon koulutusta on saatavissa tarvetta vastaavasti ja kirjata prosessi
osaamisen varmistamisesta ja koulutuksen suunnittelusta organisaatiokohtaisiin Iddkehoidon
suunnitelmiin.

Vastaajista 28 prosenttia kertoi, ettd osaaminen on varmistettu muulla tavoin. Esimerkiksi
vanhempien antamalla perehdytykselld, yhteistydlla hoitavan terveydenhuoltoyksikon kanssa
seka vanhempien kanssa annetulla perehdytyksella, tai sitten avustavilla henkil6illa on ollut
aiempaa tai omakohtaista kokemusta diabeteksen hoidosta. Vanhempien tekema
yksil6llinen perehdytys nousi kaikissa ikaluokissa esiin, mutta erityisesti 4.—-9. luokkalaisten
kohdalla vanhempien antama perehdytys nousi yleisimmaksi tavaksi kouluttaa
henkildokuntaa.

Selvityksessa ei kysytty, onko vanhemmilla tiedossa mahdollisesti varhaiskasvatuksessa tai
koulussa tapahtuvia sisaisia koulutuksia. Nama ovat hyva tapa lisata diabetestietoa seka
osaamista henkilokunnan kesken &killisia tilanteita varten. Oli ilahduttavaa lukea, etta
ainakin yhden vastaajan lapsen toimipaikassa nain oli toimittu. Tallaisia hyvia kaytantgja,
jotka eivat vaadi lisaresurssia, kannattaisi hyddyntaa.

“Yanhemmat ovat kouluttaneet henkil6stbé ja ryhméssé tehdééan tydnkiertoa, jolloin
osaaminen kasvaa talon sisélla.”

Diabeteksesta kertominen

On tarkeaa, etta lapsen tukena olevat aikuiset ovat koulutettuja ja tietoisia tyypin 1
diabeteksesta. Tarkeda on myos jakaa yleista tietoa muulle henkildkunnalle, jotta lapsen
turvallisuus voidaan varmistaa ja esimerkiksi toimia oikein mahdollisissa ensiaputilanteissa.

Yli puolet (57 prosenttia) kyselyyn vastanneista kertoi, ettd lapsen diabetes oli koko
henkildkunnan tiedossa. Vastaajista 21 prosenttia kertoi, ettad lapsen oman ryhman aikuisilla
oli tieto diabeteksesta. Ainoastaan 5 prosenttia kertoi, etta pelkastaan henkilgilla, jotka
auttavat lapsen diabeteksen omahoidon tukemisessa, oli tieto lapsen diabeteksesta. Jopa 17
prosentilla vastaajista ei ollut tietoa, ketka tiesivat lapsen diabeteksesta. (kuva 8)
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Ketka henkil6kunnasta ovat tietoisia lapsenne
diabeteksesta?

Vain henkilot, jotka auttavat lasta .
diabeteksen hoidossa - >4

Lapsen oman ryhman aikuiset _ 21%

Koko henkilokunta

57%
% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

Kuva 8. Ketka ovat tietoisia lapsen diabeteksesta.

Olisi hyva, ettd useammalla henkildkunnan jasenella olisi seka yleista tietoa diabeteksesta
etta tieto lapsen sairaudesta. Koulussa esimerkiksi valitunneilla saattaa tulla akillinen tilanne,
jossa osaamista tarvitaan ja tietamattémyys sairaudesta, hoidosta ja hoitovalineista voi
aiheuttaa vaarinkasityksia.

“Lapsi on saanut muutaman kerran Wilma-merkinnéan, kun on tarkistanut sensorointi tietoja.”

Yli puolet (61 prosenttia) kaikista vastaajista ilmoitti, etta lapsi itse oli kertonut muille ryhman
lapsille tai koulukavereille diabeteksesta. Koulussa alle puolet (43 prosenttia) kertoi, etta
opettaja oli kertonut luokkakavereille ja 24 prosenttia vastaajista kertoi vanhemman
kertoneen asiasta. Muina asiasta kertojina ilmoitettiin kuntoutusohjaaja,
koulunkdynninohjaaja tai -avustaja.

Glukoosiseuranta paivan aikana

Suurimmalla osalla lapsista on nykyaan kaytdéssa kudossokeria mittaava glukoosisensori.
Sensorista on helppo tarkistaa veren glukoositaso ja lahiaikojen kehitys erillisella
lukulaitteella tai tyypillisimmin omasta puhelimesta tai insuliinipumpun naytélta. Sensoriin voi
asettaa halytyksia korkeasta ja matalasta glukoosiarvosta, mika tuo lisdapua seurantaan.
Osassa laitteita kudossokeritiedot ja halytykset voidaan jakaa esimerkiksi vanhemman
puhelimeen erilliseen sovellukseen tarkasteltavaksi.

Mahdollisuus seurata ja saada tarvittaessa halytyksia vapauttaa lasta, ikd huomioiden,
harjoittelemaan esimerkiksi kavereiden kanssa olemista seka nuorta ottamaan vastuuta
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omahoidostaan. Etdseurantamahdollisuus myés helpottaa glukoositason seurantaa ilman
lapsen leikkien keskeyttamista.

Selvitimme kyselylla myds etdseurantamahdollisuutta paivan aikana. Vain 30 prosenttia
vastaajista kertoi, ettd etdseurantaa kayttéa varhaiskasvatuksen tai koulun henkilékunta,
jolloin vanhempien ei tarvitse seurata lasta etana.

Yli puolet (59 prosenttia) vanhemmista seuraa verensokeria etdseurannan avulla ja on
tarpeen mukaan paivan aikana yhteydessa vastuuhenkil66n. Muutama vastaaja oli suoraan
yhteydessa lapseen, koska koulussa ei lapselle ollut nimettyna henkilda, joka tukisi lapsen
omahoidon toteutusta. (kuva 9)

Hyoédynnetaanko paivan aikana
etdseurantajarjestelmia?

Meilld ei ole etdseurantaa kaytossa - 7%

Meilld on etdseuranta kaytdssa, mutta
varhaiskasvatus-tai koulupaivien aikana sita I 3%
ei kdytetd meista riippumattomista syista

Etdseurantaa toteuttaa varhaiskasvatus- tai

kouluhenkilokunnan edustaja ja minun ei _ 31%

tarvitse vanhempana olla yhteydessa...
Seuraan vanhempana verensokeria

etdseurannan avulla ja olen yhteydessa _ 59%

tarpeen mukaan pdivan aikana...

% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Kuva 9. Hyodynnetaanko etaseurantaa.

Kolme prosenttia vastaajista kertoi, etta etdseuranta on kaytdssa kotona, mutta sita ei
hyédynneta varhaiskasvatuksen tai koulupaivien aikana perheesta riippumattomista syista.
Kysyimme tarkentavasti, miksi etdseurantaa ei kayteta, ja syiksi mainittiin muun muassa
kunnan tietoturvasyista asettama kielto jakaa henkilékunnalle lapsen terveystietoja,
yhteysongelmat seka kaytannon haasteet, kuten puhelimen liian suuri koko kuljetettavaksi
mukana.

Selvitimme myds, kuinka usein vanhemmat tarkistavat lapsensa glukoosisensoritiedot
puhelimestaan tavallisen paivakoti- tai koulupaivan aikana. Vain 8 prosenttia vastaajista
ilmoitti, ettei heidan tarvitse tarkistaa tietoja paivan aikana, ja 5 prosenttia kertoi, ettei heilla
ole siihen mahdollisuutta. Suurin osa vanhemmista tarkistaa lapsensa glukoosisensoritiedot
3-5 kertaa tai yli 6 kertaa varhaiskasvatus- tai koulupaivan aikana. (kuva 10)

15



Kuinka monta kertaa tavallisen paivakoti- tai
koulupdivan aikana tarkistat lapsesi
glukoosisensoritiedot puhelimestasi?

Minun ei tarvitseen halua tarkistaa [ 5%
Minulla ei ole mahdollisuutta pandn... I 5%
Enkertaaksan [N 3%

2 kertaa paivin aikana I, 2o
3-5 kertaa paivan aikana I, oo
6 kertaa tai yli paivan aikana I G Yc
5% 10% 15% 20% 25% 30% 35%

Kuva 10. Kuinka usein vanhempi tarkistaa lapsen glukoosisensoritiedot
puhelimestaan paivakoti- tai koulupdivan aikana.

Vanhemmilla on vastuu lapsestaan ympari vuorokauden vuoden jokaisena paivana.
Varhaiskasvatuksen tai koulupaivan kesto voi olla 4—-8 tuntia, ja vanhemman tulisi voida
luottaa siihen, ettd lapsi on osaavissa kasissa ja ettd haneen otetaan yhteytta tarvittaessa.
Muuten vanhempi voisi keskittyd rauhassa esimerkiksi tydntekoon. Takana voi olla yo,
jolloin vanhempi on joutunut herddmaan useita kertoja hoitamaan lapsen diabetesta.
Keskeista olisi, etta luottamus olisi molemminpuolista.

Diabetesta sairastavien lasten vanhemmat kertovat Diabetesliiton kyselyissa
vasymyksesta ja kokevat hoidon kuormittavan ajoittain paljon perheen jaksamista, etenkin
yoheratysten vuoksi. Vuonna 2022 Diabetesliiton arkikyselyyn vastanneet vanhemmat
kuvasivat diabetesta sairastavan lapsen hoidon kuormittavan ympari vuorokauden, ja
heista puolet nukkui harvoin tai tuskin koskaan riittavasti. Jopa yli puolet alle kouluikasiten
ja reilu kolmasosa kouluikaisten lasten vanhemmista heraa tarkkailemaan lapsen
verensokeria useita kertoja yossa. (Koski 2022.)

Diabeteksen omahoidon tuen kaytannon toteutuminen

Selvitimme, miten omahoidon tuen kaytannon toteutus tapahtuu kyselyyn vastaajien
mielesta. Suurimmalla osalla kaikista vastaajista (63 prosentilla) koulunkaynnin ohjaaja tai
ryhmaavustaja toteuttivat omahoidon tukea. Muita toteuttajia olivat varhaiskasvatuksen
opettaja tai lastenhoitaja. Harvemmalla (9 prosentilla) vastaajien lapsista oli
henkilokohtainen avustaja. Henkil6kohtainen avustaja oli useimmiten lapsella, joka oli
varhaiskasvatuksessa, esikoulussa tai koulun 1.-3. luokalla. Diabeteksen hoitoon
perehdytetty luokanopettaja osallistui diabeteksen hoitoon 14 prosentilla. Muutama (4
prosenttia) vastaajista kertoi, ettd lapsi on jaanyt ilman tukea vastoin toivetta. Tukea vaille
jaivat eniten 4.—6.luokkalaiset, vaikka vastaajien mukaan lapsi tarvitsisi aikuisen apua.
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“Diabeteksen hoito on oikeastaan kokonaan lapsen omassa hoidossa. Luokassa ei ole endéa
avustajaa ja opettaja ei osallistu diabeteksen hoitoon.”

Vastaajista 97 prosenttia kertoi, etta diabetesta sairastavalla lapsella oli mahdollisuus
toteuttaa diabeteksen omahoitoa koulutunnin aikana, jos siihen on ollut tarve. On erittain
tarkeaa, etta diabeteksen omahoidon toteutus tapahtuu arjessa tarpeen mukaisesti. Vaikka
omaseurantalaitteet auttavat tilanteiden ennakoimisessa, aina saattaa tulla tilanteita, joissa
vaaditaan toimia — vaikka kesken oppitunnin.

“On otettu puhelin pois koetilanteessa, ei ole ollut hypoevéastéd mukana, kun on késketty
jéttaa retkella reput linja-autoon ym. On kotona ohjeistettu nuorta itseaan huolehtimaan,
mutta aina ei muista.”

Matala verensokeri

Matalasta verensokerista puhutaan, kun verensokeri laskee alle 4 mmol/l. Oireita ovat muun
muassa vasymys, kalpeus, sekavuus, heikotus ja poikkeava kaytos. Oireet ovat yksilollisia.
Matala verensokeri saattaa aiheutua muun muassa hiilihydraattimaaran arviointivirheesta,
liian suuresta insuliinimaarasta, aterian viivastymisesta tai arvioitua kuluttavammasta ja
pitkakestoisemmasta liikkkumisesta. Liian matalan verensokerin eli hypoglykemian ensiavuksi
on syo6tava tai juotava jotakin nopeasti ja helposti saatavaa sokeria sisaltavaa ruokaa tai
juomaa. Jos tilanteessa ei reagoida, uhkana on tajunnan menetys. Matalan verensokerin
ensiapu olisi hyva olla kaikilla lapsen kasvuymparistdssa olevilla tiedossa, jotta voidaan
taata turvallinen ymparisto lapselle.

Selvitimme kyselyssa, tietdvatkd vanhemmat, kenella henkildkunnasta on tiedossa
toimintaohjeet vakavassa matalassa verensokerissa. Vastaajista 33 prosenttia kertoi, etta
toimintaohjeet oli lapsen hoitoon osallistuvilla ja 30 prosenttia kertoi, etta toimintaohjeet
olivat kaikilla lapsen ryhman aikuisilla. Toimintaohjeet olivat tiedossa koko henkilékunnalla
13 prosentilla. Jopa 24 prosenttia vastaajista kertoi, ettéd he eivat osaa sanoa kenella on
tietoa, kuinka toimia vakavan matalan verensokerin ensiaputilanteessa.
Varhaiskasvatuksessa toimintaohjeet olivat useimmiten kaikilla henkilékunnasta tiedossa,
mutta koulussa pelkastaan lapsen omahoitoon osallistuvilla. Ylaasteikaisten vanhemmilla oli
eniten epaselvyytta siitd, kenelle toimintaohjeet on annettu.

Matalan verensokerin ensiapuun tarkoitettujen evaiden sailyttdmisesta seka ottamisesta
huolehtii padasiassa (yli puolet tapauksista) lapsi itse tai avustaja, kun kyse on kouluikaisista
lapsista. Myds opettaja, varhaiskasvatuksen henkildkunta tai keittiohenkilokunta auttoivat
lapsia. Muina avustavina henkildina oli ilmoitettu vanhempi, joka on joutunut menemaan
koululle korjaamaan matalaa verensokeria.

“Me vanhemmat, kerran oli 2.9 mmol/l ja jouduttiin itse menemé&én koululle antamaan
pillimehua”
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Ruokailu

Ruokahetket ovat tarkeita ryhmatilanteita lapsille, eika diabeteksen hoidon pitaisi aiheuttaa
suuria poikkeamia niista. Selvityksen mukaan suurimmalla osalla ruokailutilanteet toteutuvat
samanaikaisesti muun luokan kanssa. Yksittaisissa tapauksissa lapsi on kuitenkin joutunut
syomaan eri aikaan kuin ikatoverinsa diabeteshoidon vastuuhenkilon aikataulujen vuoksi.

Insuliinin annostelu tapahtuu yli puolella (63 prosentilla) vastaajista ruokalassa. Toiseksi
yleisimmat (24 prosenttia) tilat insuliinin annostelulle olivat oma ryhmatila tai luokka. Muina
mainittuina tiloina olivat muun muassa terveydenhoitajan huone tai tila, jossa yksityisyys
toteutuu. (kuva 11)

Missa ateriainsuliinin annostelu tapahtuu?

7% 4%

63%

m Omassa ryhmatilassa tai luokassa ennen ruokailua
Ruokalassa
Erillisessa tilassa, kuten WC:ssa

Muualla, missa?

Kuva 11. Missa ateriainsuliinin annostelu tapahtuu.

On tarkeaa kuulla lapsen ja perheen toiveet insuliinin annostelupaikasta. Koska jokainen on
yksild, on olennaista, etta yksildlliseen ladkehoitosuunnitelmaan kirjataan sovittu kaytanto.
Tasta tulee keskustella ja sopia yhteistydpalaverissa.

Valtion ravitsemusneuvottelukunnan kouluruokailusuosituksessa (Sy6daan ja opitaan
yhdessa, VRN 2017, OPH ja THL 2017; 19, 39 seka liite 6) suositellaan, etta koulu tarjoaa
mahdollisuuden valipalaan oppilaan terveydentilan tai erityisruokavalion sita edellyttdessa.
Selvityksessa kavi ilmi, etta valipalaa sai koulusta osana diabeteksen tukea 47 prosenttia
vastaajista, 12 prosenttia ilmoitti saavansa, mutta lapsi ei halua sita ja 10 prosenttia saa
valipalan osana iltapaivakerhopalveluja eika tarvitse tdman lisdksi muuta valipalaa koululta.
Jopa 30 prosenttia ilmoitti, ettd ei saa valipalaa. Vaihtelevat kaytannét asettavat lapset
eriarvoiseen asemaan eri puolella Suomea.
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Miten vanhemmat kokevat tilanteen olevan talla hetkella

Tyytyvaisyys

YhteistyOhon tyytyvaisten tai erittain tyytyvaisten vanhempien maara on sama tai hieman
suurempi verrattuna vuoden 2020 kyselyyn. Sama trendi nakyy myds tyytyvaisyydessa
tiedonkulkuun ja diabetespoliklinikan tukeen. Varhaiskasvatuksessa olevien lasten
vanhempien tyytyvaisyytta yhteistydhdn ei voida vertailla edellisen selvityksen kanssa, koska
aiempi kysely koski vain kouluikaisten vanhempia.

Erittain tyytymattdmien maara yhteistydéhon, informaation kulkuun seka diabetespoliklinikan
tukeen on noussut verrattuna edelliseen kyselyyn. Erityisesti informaation kulkuun erittain
tyytymattémien maara on kaksinkertaistunut. Tyytyvaisimpia olivat esikouluikaisten
vanhemmat. (kuva 11)

Kuinka tyytyvainen olet

Lapsen diabetespoliklinikalta saamaanne 41%
Q,
tukeen koulupdivien sujuvuuteen liittyvissa 10% 44%
asioissa 5%
Q,
Informaation kulkuun erityistilanteista m q7%
(retket, liikuntapaivat ym.) 8%
9%
Yhteistyohon kouluhenkilokunnan kanssa 46%
Q,
lapsen diabeteksen ja sen hoitoon liittyvissa 10% 36%
asioissa 8%
% 10% 20% 30% 40% 50%

B Erittdin tyytyvainen B Melko tyytyvainen = Melko tyytymaton B Erittdin tyytymaton

Kuva 11. Vanhempien tyytyvaisyys yhteistyon eri osa-alueisiin.

Luottamus yhteistyon perustana

Suurimmalla osalla (66 prosentilla) vanhemmista oli turvallinen olo lapsen ollessa
varhaiskasvatuksessa tai koulussa. Osittain turvallinen olo oli 31 prosentilla vastaajista, ja
2,5 prosentilla vanhemmista ei ollut turvallinen olo paivakoti- tai koulupaivina.
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Eniten turvattomuuden tunnetta vanhemmilla aiheutti henkilékunnan riittdmatdén ymmarrys
tyypin 1 diabeteksen hoidosta, sijaisten puutteellinen diabetestietdmys seka sovitun
yksildllisen Iaakehoitosuunnitelman noudattamatta jattaminen.

On ollut vaaratilanteita. Jos oma hoitaja ei ole paikalla, toiset eivéat vélttdmaétta tiedéa hoidosta
kuin perusasiat ylgtasolla.

Hoidosta vastaavat koulunkdynninohjaajat eivéat kykene noudattamaan yhdessé sovittuja
ohjeita, vaan sooloilevat.

Hoidossa pyritdén tietoisesti pitdméén vs koholla koska peléatéén matalia. Vs hoitopéivéna
keskimé&érin 12

Oman ryhmé&n hoitajien poissaolojen aikaan sijaisilla voi olla vain védhén kokemusta
diabeteksen hoidosta ja tdmaéa luo epédvarmuutta, koska lapselle on herkésti isoja
sokerivaihteluita. Téstd on myds aiheutunut vaaratilanteita mm. Hypoevaés on jétetty
antamatta tai sokerit on paéassyt huolestuttavan alas.

Luottamusta vahentavana tekijana koettiin varhaiskasvatuksen ja koulun esihenkildiden
valinpitamattomyys ja tuen tarpeen vahattely. Turvattomuutta lisdsi myds, jos vanhempi ei
tiennyt keneen olla yhteydessa tarpeen mukaan. Vastaajat kertoivat myds vasymyksesta
kayda samoja vastuisiin ja tuen tarpeisiin liittyvia keskusteluja vuosittain.

Rehtorilla ei ole tietoa/halua diabetes lapsen tarpeista ja juttelu hdnen kanssaan sen
oloistakin ja tieto koulussa vahaista

Saatiin rehtorilta huudot kun kerromme lapsen sairastumisesta seké avustamisen tarpeesta.

Vaikea saada avustajaa ja avustaja saatavilla vain hiilarien laskennassa muissa tapauksissa
lapsen pitdé huolehtia itsestéén ja meidén vanhempien etéseurata.

Péivékodin johtaja ei tunnu ymmaértavéan tdmén sairauden vakavuutta

Koulun rehtori kyseenalaistaa hoitajan tarvetta, ei ole kiinnostunut perehtyméén kyseiseen
sairauteen eikd sen hoitoon.

Me emme tiedd minne/keneen olla yhteydessé akuuteissa ongelmatilanteissa (koulun
yhteinen diabetespuhelin pois p&élta).

Ylaasteelle siirtyminen ja ilman tukea jdaminen aiheuttivat vanhemmissa turvattomuutta.
Vaikka lapsi olisi sairastanut diabetesta pienesta pitden, sopeutuminen pitkaaikaissairauteen
voi silti vaihdella. Varsinkin herkassa murrosiassa saatetaan tarvita turvallisia aikuisia
ymparille, jotka ymmartavat diabeteksen hoidon vaativuuden.
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Koulu on vaihtumassa, aiemmin avustaja ja opettajat tukena, nyt seiskalla pitéisi parjata itse
--- Siirtymévaihe meneillédén, eiké vield tarkkaa tietoa miten ylékoulussa asiat tulevat
sujumaan.

Teini ei muista laittaa ateriainsuliineja I&dheské&én joka kerta, eikd kukaan vahdi.

Ei tietoa isommilla luokilla enaa, mita péivien aikana tehdaén, jos on jotain erikoista, mita
vaikuttaisi verensokereihin.

Koulussa ei itse olla yhteydessé esim. retkien yms. osalta sopien asioista, vaan oletetaan
retkien menevén samalla tavalla kuin normaalikoulupéivien

Tyypin 1 diabetes omahoito vaatii paivittdin monta paatdsta, ja missa idssa tahansa liiallinen
vastuun kanto saattaa vasyttaa.

Diabeteksen hoito on oikeastaan kokonaan lapsen omassa hoidossa. Luokassa ei ole en&déa
avustajaa ja opettaja ei osallistu diabeteksen hoitoon. On kylla tietoinen ja pidetty koulutus
lukuvuoden alussa, mutta ei osallistu diabeteksen hoitoon.

Lapselle (9v) yritetdén koulun avustajien toimesta antaa liilkaa omaa vastuuta omahoidon
paéatoksista

Koska iso osa vastuusta on lapsella itselldén ja hdnella on hoitovasymystéa

Haasteet ja kehittamisehdotukset vanhemmilta

Kysyimme vanhemmilta, millaisiin haasteisiin he ovat térmanneet ja miten heidan mielestaan
toiminnan kehittdmista voitaisiin parantaa, jotta haasteet voitaisiin voittaa.

Eniten haasteita oli tuottanut riittdmatdn maara diabetesosaajia varhaiskasvatusryhmassa ja
koulussa. Osa vastaajista kertoi, etta lapsi oli joutunut jddmaan kotihoitoon, koska turvallista
varhaiskasvatus- tai koulupaivaa ei ollut pystytty toteuttamaan. Myds ryhmien aikuisten
vaihtuminen yllattaen tai ilman suunnitelmaa perehdyttamisesta oli tuonut haasteita.

lapsi on ollut viikon (5 vrk) poissa varhaiskasvatuksesta, kun osaavaa hoitajaa ei ollutkaan
paikalla.

Aiti joutui vélilld ajelemaan puolen tunnin matkan téisté koululle pistéméén insuliinia kun ei
lapsi viela itse osannut sité pistda ja avustaja ei ollut paikalla.

Henkiléstévaihdoksia joka vuosi.
Lasta on pelottanut kouluvuoden alku, kun hén ei ole tiennyt kuka auttaa diabeteksen

hoidossa.
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Kertaakaan koulun hoidosta vastaava tai koulun johto ei ole ollut meihin péin yhteydessa,
kun on selvinnyt kuka oftaa avustamisen hoitaakseen, jotta voidaan keskustella hoidosta
kyseisen henkilén kanssa.

Lapsen ian seka yksildllisen tuen tarpeen huomioon ottamisessa on ollut puutteita.
Koulutaipaletta aloittava lapsi ei voi ottaa taysin vastuuta diabeteksen hoidon toteuttamisesta
paivan aikana, eivatka vanhemmat voi etdna ohjata lasta koko koulupaivan ajan.

Koulujen resursseista pééttévilla tahoilla pahoja tietoaukkoja ja ymméarrysvajetta. Olemme
Joutuneet olemaan yhteydessé mm. sivistystoimenjohtajaan, jotta asiat saadaan kohdilleen.

Mikali kouluikainen lapsi sairastuu tyypin 1 diabetekseen, apua tarvitaan alussa aina. Hoidon
tarve on yksilodllista, eika lasten diabetesta tai siihen liittyvaa avuntarvetta voida vertailla.
Lisaksi lapsen eldmantilanne tai muut haasteet, kuten keskittymisen vaikeudet, murheet,
stressi tai murrosian tuomat muutokset, vaikuttavat lapsen kykyyn ottaa vastuuta omahoidon
toteutuksesta.

Lasta pitaisi kannustaa ja tukea diabeteksen hoidon suhteen jo alle kouluikdisena eika
pelotella silla ettd kun lapsi aloittaa koulun hénté ei kukaan auta ja hdnen on yksin pérjéttava
hoidon suhteen.

Lapseni ei parjaé taysin hoidossa itse, on todettu myds add joka osaltaan vaikeuttaa
omahoitoa

Sairauden lisdksi koulukiusaaminen nousi vastauksissa esiin. On kestamatonta, etta
kiusaamiseen ei pystyta puuttumaan tarpeeksi varhain ja etta sairaudesta kiusataan.

Tietamattomyys sairaudesta aiheuttaa myds asiatonta kommentointia aikuisilta. Esimerkiksi
matalan verensokerin korjaavaksi hiilihydraatiksi ei aina voida ottaa terveellisempaa
vaihtoehtoa, ja sokeripitoinen valipala tai juoma on otettava silloin, kun silta tuntuu.

Yhtené haasteena on myods, etta vélituntisin luokat on lukossa. Pillimehut on luokassa. Jos
vs laskee Vélitunnilla, lapsi ei pdése luokkaan jos ei I6ydé aikuista avaamaan ovea.

Kaupunkien muuttuneet linjaukset puhelinten kayttdon ja hallussa pitamiseen koulupaivan
aikana ovat keskusteluttaneet julkisuudessa. Ajatus kdnnykkakiellosta on hyva ja
koulurauhaa suojeleva, mutta puhelimen kaytté hoitovalineena tulee turvata kaikissa
tilanteissa. Jos muut eivat saa kayttaa kannykkaa, voi lapsi valtella puhelimen kaytt6a, koska
han ei valttdamatta halua poiketa muista, vaikka puhelin olisi tarpeellinen hoitovaline.
Tiedonkulku ja ymmarrys henkildkunnan ja oppilaiden kesken puhelimesta hoitovalineena on
ehdoton edellytys.
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Haasteet on télla hetkella l&dhinné siiné etté teini haluaa olla kuten muut eli pitéé puhelinta
repussa koulupéaivén aikana.

Puhelimen kéytdsté on toisinaan pitényt muistuttaa eli, etté puhelinta ei saa ottaa pois ja
siiné pitaa olla dénet paalla.

Loppujen lopuksi haasteet olisivat kaikki ratkaistavissa, kun lapsen etu asetettaisiin
etusijalle.

Toivoisin ettéd joka koulussa Suomessa diabetesta sairastavat lapset saisivat yhdenvertaista
tukea péivédkodissa ja koulussa ilman etté riippuu vanhempien aktiivisuudesta.

Onnistunut yhteistyd tuo voimia seka jaksamista ja saa hymyn huulille. Eniten tyytyvaisyytta
kodin ja varhaiskasvatuksen seka koulun valilla loivat hyva yhteistyo ja kuunteleminen. Kun
keskusteluyhteys on hyva, vanhemmat voivat olla rauhallisin mielin tdissa. Tarpeen mukaan
ja epéaselvissa asioissa tulee ja voi aina olla yhteydessa vanhempiin.

Sovitut asiat hoidetaan ja tarvittaessa ollaan yhteydess& vanhempiin.
Asiat otetaan tosissaan ja lapsesta pidetéaéan todella hyvéa huoli.

Koulupéivén aikana saan itse keskittyé toihin ja voin luottaa ettd asiat koulussa sujuu.
Koulussa nimettiin vastuu koulunkdynninohjaaja heti sairastumisen jélkeen ja mydnnettiin
tuki koko ala-asteen ajalle.

Vanhempien tyytyvaisyys kasvoi, kun henkildkunnassa varmistettiin, etta sisdinen koulutus
ja osaajaresurssit olivat kunnossa. Pysyva ja osaava henkilékunta, joka on sitoutunut
tarjoamaan parasta mahdollista tukea, vaikutti myos positiivisesti. Vanhemmat arvostivat
sitd, ettd henkildkunta ymmartaa tyypin 1 diabeteksen hoidon merkityksen ja on aidosti
kiinnostunut lapsen hyvinvoinnista. Luottamusta lisasi myods se, ettd vanhempien ohjeita
noudatettiin ja etta toimittiin yksildllisessa ladkehoitosuunnitelmassa sovitun mukaisesti.

Pedantit, sitoutuvat ja lapsen omaan sairauteensa sopeutumisen aspektit ymmaéartavat
aikuiset, jotka paitsi tekevét tyttdremme koulupdivisté turvallisia, myds tekevét kaikkensa sen
eteen, etté héan saisi olla mahdollisimman paljon "kuten muutkin®, eiké pelkdstéén
"hoidettava diabeetikko". Témé on ollut erittéin tdrkeédé ekaluokan aloittaneelle lapselle, joka
kédy elamésséén lapi niin paljon muutakin, kuin "vain diabetesta”.
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Vanhemmat tunsivat luottamusta ja kokivat, etta lapsen hyvinvointi oli henkildkunnalle
tarkeaa. Erityisesti ilahduttavaa oli se, kuinka paljon koulunkaynnin ohjaajat ja
varhaiskasvatuksen henkilokunta saivat kiitosta.

Lapsen tarpeiden huomiointi. Diabetesta on hoidettu todella upeasti ja silti he ndkevét
lapsen omana osallistuvana aurinkoisena itsenééan

Asioihin reagoidaan ja myés oma opettaja on mukana hoidossa, vaikka vastuussa ei
olekaan

Hyvé vuorovaikutussuhde lapsen kanssa on térkeéé

Yhteenveto

Kaiken kaikkiaan tyypin 1 diabeteksen omahoidon tuki sujuu suurimmalla osalla
varhaiskasvatuksessa ja koulussa hyvin. Kuitenkin selvityksessa moni vanhempi kertoi, etta
toimiva omahoidon tuki on vaatinut paljon omaa ty6ta ja taistelua. Nain ei pitaisi olla; meidan
tulisi kehittaa omahoidon tuen jarjestamiseksi selkea toimintamalli, jossa lahtokohtana on
lapsen ja nuoren hyvinvointi seka tuki kasvukaudelle. Yhteistydn onnistumisessa auttoivat
ymmarrys diabeteksesta ja tahto jarjestdd omahoidon tuki lapsen tarpeen mukaisesti.
Henkildkunnan kiinnostus lapsen tukemiseen ja riittavien resurssien jarjestaminen lisasi
yhteistydn sujuvuutta. Mikali omahoidon tuen jarjestaminen koettiin ylitsepadsemattoman
vaikeaksi ja vastuuasioihin jaatiin kiistelemaan, se heikensi merkittavasti yhteistyon
onnistumista. Moniammatillinen yhteistydénpuute heikensi myos toteutusta. Lisaksi
omahoidon tuen toteuttamisessa on hyvinvointialueiden ja kuntien kesken eroja, jopa saman
kunnan koulujen kesken. Kunnan tai koulun viranhaltijoiden ymmarrys diabeteksesta voi olla
ratkaiseva tekija siind, edistddko vai estdako se tarpeen mukaisen omahoidon tuen
jarjestymista.

Kansallisen yhdenvertaisuuden saavuttamiseksi lddkehoidon ja muun omahoidon
toteutukseen tarvitaan valtakunnallisia ohjeita. Diabetesliitto on tietoinen siita, etta sosiaali-
ja terveysministeridn, opetusministerion ja Kuntaliiton vuonna 2010 laatima toimintamalli
diabetesta sairastavan lapsen hoidosta koulupaivan aikana on vanhentunut ja kaipaa
kiireellisesti paivitysta. Tama toimintamalli ei huomioi diabeteksen hoidon kehitysta, uusia
osaamistarpeita tai yha juridisoituvampaa toimintakenttaa, jossa esimerkiksi [adkehoidon
lupakaytanndt ja vastuut tulisi ilmaista selkeasti. (STM 2010.)

Ohijeita tarvitaan myds omahoidon tuen vastuuhenkildiden seka lapsen kasvuympariston
koko henkildkunnan koulutustarpeista seka suunnitelma siita, kuinka toimintamallin
noudattamista seurataan. Tavoitteena tulee olla yhdenvertainen oikeus turvalliseen
varhaiskasvatus- ja koulupaivaan.

Tyypin 1 diabeteksen mahdollisimman hyva hoito kantaa huomiseen. Tassa tapauksessa
aikuisuuteen.

Todella voi luottaa, etté lapsi on turvassa koulupéivén ajan.
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