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Arvoisat Keski-Suomen hyvinvointialueen vastuuhenkil6t 19.6.2024

Me allekirjoittaneet olemme syvdsti huolissamme Keski-Suomen hyvinvointialueen tyypin 1 diabetesta
sairastavien lasten ja nuorten hoidon heikentymisesta - niin hoidon seurannasta Sairaala Novassa kuin
turvallisen arjen jarjestymisestd varhaiskasvatuksessa ja koulussa. Olemme saaneet lukuisia
yhteydenottoja alueen perheiltd seka lasten kanssa tyoskenteleviltd ammattilaisilta, joiden mukaan lasten
hoitoa ei pystytd toteuttamaan hoitosuunnitelmien mukaisesti ja turvallisesti.

Diabetesta sairastavien lasten hoidon seuranta riittamaténta

Lasten diabetekseen liittyy monia erityispiirteitd, jotka tulee huomioida hoidossa. Lapsi kasvaa, ja hdnen
fyysiset ja psyykkiset ominaisuutensa muuttuvat koko ajan. Lapsen kasvaessa insuliinin tarpeessa voi
tapahtua hyvin nopeita muutoksia kasvuhormonin maaran vaihtelun vuoksi. Aikuisen hoitotasapaino eli
pitkdaikainen verensokeritaso voi pysyd samoilla insuliiniannoksilla hyvana vuosiakin sopivan hoidon
[6ydyttyd, mutta lapsen hoito saattaa vaatia oleellisia muutoksia jo muutamassa kuukaudessa. Diabeteksen
hoito tulee sovittaa muuttuneeseen tilanteeseen, mika edellyttaa riittdvaa seurantaa diabeteksen hoidon
ammattilaisten luona. Lapsen yksilélliseen hoitosuunnitelmaan tulisi aina kirjata, millaisin vdlein
seurantakdynnit jarjestetddn. Yleisimmin seurantavali on 3-5 kuukautta, mutta talla hetkella monet lapset
Keski-Suomen hyvinvointialueella padsevat seurantakdynnille huomattavasti harvemmin.

Esimerkkeja tietoomme tulleista epakohdista:
o Suurella osalla lapsista on kirjattu hoitosuunnitelmaan seurantavaliksi 3-5 kuukautta, mutta
seurantakdyntien vdlit ovat pidentyneet seitsemdan tai jopa yhdeksdan kuukauteen. Vaikka
perheet ovat ottaneet yhteytta diabeteshoitopaikkaan, ei seuraavaa aikaa ole pystytty
antamaan resurssipulan vuoksi.
o Lapselle on aloitettu uusi insuliinipumppuhoito, mutta perhe ei ole pdassyt pyynnoista
huolimatta seurantakdynnille seitsemddn kuukauteen huolimatta tuen tarpeesta uuden
hoitomuodon kanssa.
¢ Lapsella on todettu diabeteksen lisdksi kilpirauhasen vajaatoiminta, johon parhaillaan
etsitddn sopivaa lddkeannosta. Tilannetta tulisi seurata tiiviisti laboratoriokokein, mutta
seurantakdyntien vdli on pidentynyt seitsemdan kuukauteen.
o Taaperoikdisen lapsen hoitotasapaino on ollut koko sairastamisen ajan huono, mutta
pyynndista huolimatta seurantakdyntien vdli on ollut seitsemdn kuukautta. Perhe ei ole saanut
tarvitsemaansa tukea hoitotasapainon parantamiseen.
o Diabetekseen vasta sairastuneille ei ole pystytty antamaan ensimmadistdkdan poliklinikka-
aikaa ennen kuin kahden kuukauden pddhdn osastohoidon loppumisesta, vaikka he
tarvitsisivat apua insuliiniannosten sadatamiseen jo paljon aikaisemmin.
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Perheet tarvitsevat ammattilaisten tukea lapsen diabeteksen hoidossa. Pidentyneet seurantavdlit ja
heikentynyt hoitoon pdasy vaarantavat keskisuomalaisten lasten hoitoa. Perheet jadvat liian yksin lapsen
haastavissa ja muuttuvissa hoitotilanteissa. Hyvinvointialueen on taattava riittavat resurssit, jotta lapsille
voidaan jdrjestdd suunnitellut seurantakdynnit ja niiden myo6tad turvallinen diabeteksen hoito.

Diabetesta sairastavan lapsen turvallisuus varhaiskasvatuksessa ja koulussa

Keski-Suomen hyvinvointialue on linjannut, ettei diabeteskoulutuksia endad jarjesteta maksutta kouluille ja
pdivakodeille. Tietoomme on tullut, ettei maksullisiin koulutuksiin ole enda 16ytynyt osallistujia, vaikka
aiemmin maksuttomat koulutukset tayttyivdt helposti. Tama kertonee siitd, ettei kouluilla ja paivakodeilla
ole mahdollisuuksia maksaa edes valttamattomista koulutuksista. On erittdin valitettavaa, etta
hyvinvointialueen ja kuntien valille on noussut “maksumuuri”, vaikka laki velvoittaa hyvinvointialueita ja
kuntia yhteistydhon.

Hyvinvointialueen kuntien kdaytannét varhaiskasvatuksessa ja kouluissa vaihtelevat laajasti. Joissain
kunnissa diabetesta sairastavalle lapselle mydnnetdan oikeus avustajaan tai lapsi huomioidaan muutoin
resursseissa, kuten henkildstémitoituksessa, toisaalla taas ei. Kun samaan aikaan tingitddan maksullisista
koulutuksista, lisddntyy varhaiskasvatuksessa tai koulussa riski, ettei pdivan aikana paikalla ole yhtdan
henkildd, jolla on riittdvd osaaminen diabetesta sairastavan lapsen hoidon tukemiseen.

Diabetespoliklinikan seurantakdyntien harveneminen on johtanut samaan aikaan siihen, etteivat
perheetkddn pysty enda ohjeistamaan henkil6kuntaa parhaalla mahdollisella tavalla. Kun myds
kuntoutusohjauksen resurssit ovat vahentyneet, ei ole liioin mahdollista pdivittda henkilékunnan
osaamista sitd kautta.

Olemme huolissamme Keski-Suomen hyvinvointialueen varhaiskasvatuksessa ja kouluissa olevista
diabetesta sairastavista lapsista ja nuorista. Tdlla hetkelld heille ei enda voida taata turvallista
varhaiskasvatus- ja koulupdivaa.

Diabetesta sairastavat lapset Keski-Suomen alueella

Vuonna 2023 Kelan tilastojen mukaan Keski-Suomen alueella oli Iahes 200 alle 15-vuotiasta diabetesta
sairastavaa lasta.
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